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Zusammenfassung

Einleitung: 2015 entwickelte Frau Ao. Univ. Prof.” Dr." med. univ. Almuthe Hauer
(A.H.), Leiterin des GPGE (Gesellschaft flir Padiatrische Gastroenterologie und
Erndhrung e.V.) zertifizierten Weiterbildungszentrums fur Pa&diatrische
Gastroenterologie, Hepatologie und Ernahrung der Universitatsklinik fur Kinder-
und Jugendheilkunde der Medizinischen Universitat Graz (=Zentrum), ein neues
Tool zur Beurteilung der Gesundheitskompetenz (,Health Literacy®) von an
chronisch entzundlicher Darmerkrankung (CED) erkrankten Jugendlichen. Dies
geschah unter Zuhilfenahme themenspezifischer Fragebdgen fur zwei
Altersgruppen, der a.) Checkliste fiir 14-16 Jéahrige und b.) Checkliste fiir 16-18
Jéhrige.

Methoden: Anhand dieser Fragebdgen erfolgte eine Pilotstudie zur Ermittlung und
Verbesserung der ,Health Literacy” der am Zentrum behandelten Jugendlichen.
Der Neuigkeitswert besteht darin, dass eine solche Studie bisher noch nie
durchgefuhrt wurde und somit keine Daten zur Frage vorliegen, ob ein
vergleichbar einfaches Tool wie eben ein Fragebogen in Papierform mit darauf
basierendem individuellem  Coaching (=Gesprdach  mit  betreuender
Arztin/betreuendem Arzt) zur Verbesserung der ,Health Literacy” beitragen kann.
Nach Vorliegen des positiven Ethikvotums wurde die Befragung mittels
Fragebdgen und anschliefendem Coaching im ambulanten Setting durchgefuhrt.
Der Fokus wurde dabei auf die Altersgruppen der 14-16- und 16-18-jahrigen
Patientinnen und Patienten gelegt, deren Transition in unmittelbarer Nahe lag. Der
Abgleich der Antworten auf Richtigkeit wurde mittels Medikamentenbeipacktext
und mittels Datenverwaltungsprogramm ,0penMEDOCS* durchgefiihrt. Die
Auswertung erfolgte nach dem eigens Kkonzipierten Beurteilungsschema.
Zusatzlich erfolgte eine umfassende Literaturrecherche Uber Relevanz und
aktuellen Wissenstand adaquater Transition im Kindes- und Jugendalter-speziell

bei CED-mit dem Fokus auf schon erprobten Schulungstools.
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Resultate: Nach erfolgtem Coaching konnte ein verbessertes Wissen zur
Erkrankung (Schubfrequenz, Untersuchungen, Allgemeines CED-Wissen) und zur
Therapie (Nebenwirkungen der Medikamente, Wechselwirkungen, Folge
unregelméBliger Medikation, anféngliches Therapieregime) beobachtet werden.
Auch konnte eine Verbesserung des Selbstmanagements (Terminkoordination,

Erhalt seriéser Informationen) nachgewiesen werden.

Schlussfolgerung: Es zeigte sich, dass auch ein einfaches Uberpriifungstool mit
anschlieBenden individuellem Coaching (=Gesprdch mit betreuender
Arztin/betreuendem Arzt) zur Verbesserung der ,Health Literacy” beitragen kann,
wobei sich geschlechtsspezifische (besseres Wissen bei Patientinnen) und
krankheitsspezifische (besseres Wissen bei Colitis ulcerosa) Unterschiede

ergeben.
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Abstract

Background:
In 2015, Almuthe Hauer (AH), MD PhD, head of the certified “gPgE” (Society for

Pediatric Gastroenterology and Nutrition e.V.) Educational Center for Pediatric
Gastroenterology, Hepatology and Nutrition of the Department of Pediatrics of the
Medical University of Graz (=Center) developed a new conventional tool for the
assessment of “health literacy” of adolescents suffering from chronic inflammatory
bowel disease (/BD). This was done by using thematic questionnaires for two age
groups: a.) Checklist for adolescents aged 14 to 16 years old and b.) Checklist for

adolescents aged 16 to 18 years old.

Methods:

On the basis of these questionnaires, a pilot study was carried out to identify and
improve "health literacy" of the adolescents treated at this Center. The novelty
value consists in the fact, that such a study has never been carried out before and,
therefore, no data is available on the question of whether a comparably simple tool
such as a paper-based questionnaire combined with individual coaching
(=conversation with supervising doctors) may improve "health literacy". After the
positive ethics committee vote had been obtained, the outpatient surveys and
coaching started. We focused on adolescents aged 14 to 16 and 16 to 18 years
old, whose transition was within spitting distance. Medical information was
retrieved from the package leaflet and patient data from the administrative
program "openMEDQOCS". The evaluation and awarding of points was carried out
according to the specially designed evaluation scheme. In addition, a thorough
literature research on PubMed on relevance and level of knowledge of adequate
transition in childhood and adolescence - especially for IBD - with the focus on

already proven training tools was performed.




Results: The Knowledge of Disease (frequency of relapse, investigations, general
knowledge about IBD) and Knowledge of Medicines (side effects, interactions,
consequences of non-adherence, medication name) improved after the successful
coaching of adolescents. Also Health Behavior (scheduling clinic appointments,

reception of serious IBD information) of adolescents changed in a positive way.

Conclusion:

It could be shown that a simple tool like questionnaires based on individualized
coaching can help to improve “health literacy’, whereas noticeable gender- (better
knowledge in women) and disease-specific differences (better knowledge in

patients with ulcerative colitis) exist.
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eventuell
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Sexuality, and Suicide/Depression Psychological
Questionnaire

Inflammatory Bowel Disease

The Inflammatory Bowel Disease Knowledge Inventory Device

viil



https://de.wiktionary.org/wiki/eventuell

IBD-SES
MC
MCHB
MMAS
MARS-4
MEMS®
MPR
MRT
NAMSE

NASPGHAN

P-ANCA
PDC
PHQ-9
STARXx

TC
TECCU
TIBS
TransFIT

TRAQ
u. a.
uc
UK
usw.
VAS
z. B.

The IBD Self-Efficacy Scale

Morbus Crohn

Maternal and Child Health Bureau
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The Medication Event Monitoring System

Medication Possession Ratio
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Nationales Aktionsbindnis fur Menschen mit seltenen
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North American Society for Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition
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Proportion of Days Covered Methods

The Patient Health Questionnaire-9

The Self-Management and Transition to Adulthood with Rx=
Treatment

Transition Clinic
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Total Inflammation Burden Score
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1 Transition

Kindheit und Jugend sind eine Zeit korperlicher (z.B. sexueller Entwicklung),
emotionaler (z.B. Auseinandersetzung mit persoénlichen
Wunschvorstellungen/Zielen), sozialer (z.B. Schule/Arbeit) und intellektueller (z.B.

Identidtsfindung) Veranderungen.(1-3)

So leitet der Beginn des Erwachsenenalters eine turbulente Zeit und einen neuen
Lebensabschnitt ein.(3,4)

Zu den ,wichtigsten Meilensteinen” der Jugendlichen zahlen (5,6):

¢ das Erreichen von Bildungszielen,

+ die Sicherung eines Arbeitsplatzes,

¢ die Abnabelung vom Elternhaus,
o Grinden eines unabhéngigen Lebens,

% das Eingehen neuer sozialer und menschlicher Kontakte,
o Knipfen von Freundschaften/Partnerschaften,

+ die Entwicklung von Wertvorstellungen/Weltanschauung,

+ das Entdecken neuer Lebensperspektiven (beruflich/privat).

Wahrend dieser Zeit krank zu sein, 16st Frustration Uber die Gegenwart und Angst
vor der Zukunft aus.(2) So sind chronisch kranke Jugendliche zusatzlich zu den
oben genannten Punkten noch mit dem Verstehen und dem Verwalten ihrer

Erkrankung und mit dem Thema ,Transition“ beschaftigt.(5)

1.1 Was ist Transition

Blum definiert Transition als die ,Uberstellung Jugendlicher mit chronischer
Erkrankung von einem auf das Kind konzentrierten in ein sich am Erwachsenen

orientierenden Gesundheitssystem.(4,7) (Siehe Abbildung 1)




Bei diesen ,,chronischen Erkrankungen“ handelt es sich um (8):

% bekannte Erkrankungen aus der Erwachsenenmedizin (z.B. Diabetes
mellitus, Asthma bronchiale, Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen,

Epilepsie etc.),

% unbekannte Erkrankungen aus der Erwachsenenmedizin (z.B. angeborene
seltene Stoffwechselerkrankungen),

+« Konditionen mit geistiger und korperlicher Einschrankung.

Altersgruppe Altersgruppe
14-16 Jahre 16-18 Jahre

Kinder-
und
Jungendalter

Erwachsenalter

Zustandig
Padiatrie
Zustandig
Innere
Medizin

Abbildung 1: Transition in Anlehnung an und modifiziert nach Escher (1)




»Transfer (=Uberweisung) ist der Ubergabezeitpunkt in Richtung

Erwachsenenmedizin und soll als Teil der Transition angesehen werden.(9)

Dieser betrifft (10):

+ Jugendliche,
+ Eltern,
¢ 2 verschiedene Fachgruppen:
o Pédiatrie: Arztinnen und Arzte, diplomierte Krankenschwestern und
Krankenpfleger, Diétologinnen und Didtologen, Sozialarbeiterinnen

und Sozialarbeiter, Psychologinnen und Psychologen,

o Erwachsenenmedizin:  Arztinnen und  Arzte, diplomierte
Krankenschwestern und  Krankenpfleger, Diéatologinnen und

Diéatologen.

So stellt Transition eine ,Uberbriickung zwischen  Pédiatrie  und

Erwachsenenmedizin® dar.(1)

1.2 Historie der Transition

Anfang des 20. Jahrhunderts starben tausende Kinder an den Folgen von
Infektionskrankheiten. Diese konnten jedoch mit Hilfe besserer Infektionskontrolle,
Behausung, Hygiene (u.a. Sanitéreinrichtungen) und besserer medizinischer
Versorgung eingedammt werden. Dadurch sank die kindliche Mortalitat und flhrte
zu besserer kindlicher Gesundheit. Dennoch kam es zu keiner Reduktion der

Pravalenz von chronischen Erkrankungen.(11)

Damals erreichten nur wenige Kinder mit chronischer Erkrankung (z.B. zystischer
Fibrose, Spina bifida, Leukémie, angeborener Herzerkrankung) das Alter von 21
Jahren, wahrend heutzutage mehr als 90% der Menschen mit Behinderung und

85% mit chronischer Erkrankung das Erwachsenenalter erreichen.(4,11,12)




So fuhren signifikante Fortschritte der Medizin (Praktiken und Technologien) zu
einem Zuwachs an chronisch kranken Kindern und werfen ein neues ,Produkt”

erfolgreicher Medizin auf: die Transition.(4,11)

1.2.1 Anfange der Transition

Das Grundfundament der Transition wurde 1984 bei der Konferenz von
Minnesota: ,Youth with Disability: The Transition Years“ gelegt. Im Anschluss
folgten weitere Konferenzen wie: ,Growing Up and Getting Medical Care: Youth
with Special Health Care Needs” und ,Youth with Disabilities: A National
Response.”(4) Zu dieser Zeit litten in den USA ca. 31% der <18 Jahrigen oder 20

Millionen Kinder landesweit unter einer chronischen Erkrankung.(11)

Dabei zeigte sich, dass das Gesundheitssystem nicht adaquat auf das Thema
,1ransition” vorbereitet war und Jugendliche deshalb Probleme bei der
Fortsetzung entwicklungsspezifischer medizinischer Pflege erfuhren. Auch fehlte
die Expertise fur geeignete Transitions-Modelle und inwiefern diese Uberhaupt
eine Verbesserung der jugendlichen Gesundheit bedeuten. So blieb ein veralteter
Status Quo erhalten, weshalb viele Jugendliche ihren Weg in Richtung

Erwachsenenmedizin unkoordiniert und ungeplant beschritten.(4)

Um dem entgegen zu wirken definierte ,The American Academy of Pediatrics"
(AAP) in ihrem Konsensus Statement das Ziel der Transition: ,Das Ausschdpfen
und Verbessern lebenslanger Funktionen und Potenziale der Jugendlichen mittels
adéquater, qualitativ-hochwertiger und entwicklungsspezifischer Pflege.“(5) Nach
erfolgter Zielsetzung bot trotzdem nur die Halfte aller Kinderarztinnen und —arzte
ihre  Unterstitzung in dieser Angelegenheit an, sodass 2011 die AAP
Empfehlungen zum Thema Transition veroffentlichte. Es folgte ein weiteres
Konsensus Statement der AAP, der “American Academy of Family Physicians”
(AAFP) und des “American College of Physicians” (ACP). Dabei handelte es sich

um eine Sammlung an  Guidelines zur Transitionsplanung und




Expertenmeinungen, wie Transition in den klinischen Alltag integriert werden
soll.(13)

Auch in Deutschland setzte man sich zunehmend fir die Verbesserung (fachliche
interdisziplinédre Vernetzung/Veranstaltungsplanung/Entwicklung von Tools &
Guidelines), Etablierung und Forschung zu Transition bei chronisch kranken
Jugendlichen ein. So wurde 2012 die Deutsche Gesellschaft far
Transitionsmedizin (DGfTM) gegrundet. Weiters wurde eine deutsche
Arbeitsgruppe zur Transition geschaffen, um dem Ziel: ,Transition als
StandardversorgungsmalBnahme® naher zu kommen.(6) Derzeit leiden ca. 39%
der deutschen Kinder und Jugendlichen an mindestens einer chronischen
Erkrankung.(8) Davon bedlrfen 14% einer speziellen sozialen und medizinischen

Versorgung.(6)

Die wachsende Bedeutung der Transition kann durch die Stellungnahme der
,Healthy People 2020“ verdeutlicht werden, welche die erfolgreiche Transition als:

,adas Ziel nationaler Gesundheit‘ angab.(14)

1.3 Warum Umdenken hinsichtlich Transition erfolgen
muss

Jahrlich werden in den USA 500.000 Jugendliche mit speziellen Bedurfnissen an
die Erwachsenenmedizin Uberstellt.(5)

Viele davon (40% der deutschen Jugendlichen) verlieren nach diesem Ubergang
den Anschluss zum medizinischen Versorgungssystem. Eine Wiedervorstellung
findet erst nach dem Auftreten von Komplikationen/Folgeerscheinungen statt.(6)
So treten haufig wahrend des Uberganges zur Erwachsenenpflege Pflegellicken
auf, welche Notaufnahmen und Kkostspielige Krankenhausaufenthalte bei

chronisch kranken Jugendlichen notwendig machen.(15)

Zudem kommt es haufig zur Verschlechterung des gesundheitlichen Outcome (zu
Verschlechterungen  der  Blutzuckerkontrollen  bei  Diabetes  mellitus,
Transplantatversagen oder Absto3ungen bei Transplantatempfdngern, erhéhten




Morbiditadten bei kongenitalen Herzerkrankungen, erhGhter Adipositasneigung bei
Spina bifida, lebensbedrohlichen Komplikationen bei Krebs) aufgrund fehlenden
Selbstmanagements und ungentgender Fertigkeiten bei der Verwaltung der
Erkrankung.(14)

Transition stellt folglich eine praventive GesundheitsmalRnahme dar. Daher ist es
notwendig, Jugendlichen im Hinblick auf krankheitsspezifisches
Wissen/Fertigkeiten zu schulen, damit diese sich selbststandig im medizinischen

Versorgungssystem zurechtfinden.(6)

1.4 Transition speziell bei CED

Chronisch entzlindliche Darmerkrankungen (CED) kennzeichnen sich durch ihren
unvorhersehbaren rezidivierenden Verlauf, multifaktorielle Genese (genetische,

immunologische und Umweltfaktoren) und lebenslange Dauer.(16-23)

Zu ihnen zahlen u.a. Morbus Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (CU). Dabei handelt
es sich um chronische Entzindungen des Gastrointestinaltrakts (=GlI-Trakt),
welche die Dunn- (Morbus Crohn) und Dickdarmschleimhaut (Colitis Ulcerosa)
befallen.(20,23) So kann Morbus Crohn (=diskontinuierliche, segmentale
Entziindung aller Wandschichten) jeden Abschnitt des Gl-Trakts (von Mund bis
Anus) befallen, wobei das distale Ende des Dinndarms (=terminales lleum)
und/oder der Dickdarm (=Kolon) am haufigsten betroffen sind.(17,18,23,24) Colitis
ulcerosa (=kontinuierliche, oberfldchliche Entziindung) hingegen befallt
ausschlieBlich das Kolon.(23) Erganzend wird hierbei die Unklassifizierte Colitis
(CED-U) genannt, die weder MC noch CU zuzuordnen ist.(25)

MC und CU unterscheiden sich durch ihre anatomische Lage (MC: lleum, Kolon,
lleum und Kolon, oberer GI-Trakt/CU: Proktitis, Proktosigmoiditis, linksseitige
Kolitis, extensive Kolitis) und durch unterschiedliche Beschwerden (MC: u.a.
Fieber, Bauchschmerzen, Wachstumsverzégerungen, Miidigkeit, Hautausschlége,
orale Lasionen/CU: u.a. blutiger Durchfall und Bauchschmerzen).(17,26,27)

Beide haben gemeinsam, dass sie mit Hilfe krankheitsspezifischer Scores (MC:
Pediatric Crohn’s Disease Activity Index (PCDAI)/CU: Pediatric Ulcerative Colitis




Activity Index (PUCAI)) in 3 Verlaufsformen (schwer, mittelgradig und leicht)
unterteilt werden.(28,29)

Auch sind CED mit einer Vielfalt von Komplikationen (Stenosen, Adhé&sionen,
Obstruktionen, Perforationen, Blutungen, Fisteln, Abszessen efc.) und mit
verschiedensten Komorbiditaten (Atemwegserkrankungen, kardiovaskuléren
Erkrankungen, muskuloskelettalen Erkrankungen, Nierenerkrankungen,
Hauterkrankungen,  Augenerkrankungen, psychischen  Erkrankungen und

Autoimmunerkrankungen etc.) vergesellschaftet.(17,27,30,31)

Symptome MC(%) CU(%)
Bauchschmerzen 62-95 35-76
Diarrho 52-78 67-93
Gewichtsverlust 43-92 22-55
Hamatochezie 14-60 52-97
(=blutiger Stuhl)

Wachstumsverzogerung 30-33 6
Fieber 11-48 4-34
Extraintestinale 15-25 2-16

Manifestationen

Tabelle 1: %-Verteilung der Beschwerden bei MC/CU in Anlehnung an Diefenbach
(27)

Kinderarztinnen und -arzte (Pé&diaterIin) und Erwachsenenmedizinerinnen und -
mediziner (Internistin) haben unterschiedliche Expertisen hinsichtlich der

Betreuung und Behandlung chronisch entzindlicher Darmerkrankungen.(2)

So sollen Kinder und Jugendliche, die an CED leiden, von Kinderarztinnen und -
arzten, die das notige ,Know-how* besitzen, behandelt werden, da eine Vielzahl
von Problemen, die mit Wachstum, korperlicher (Zielgré3e, sexuelle Entwicklung)
und psychosozialer Entwicklung vergesellschaftet sind, speziell wahrend der
Kindheit und nur bei Kindern auftreten.(2,10,32)

Jedoch ist das padiatrische Modell nicht auf Themen wie Praventivmedizin,

sexuelle und reproduktive Gesundheit (wie Fruchtbarkeit/Schwangerschaft),




Spatfolgen (wie Krebsvorsorge), Drogenmissbrauch, Risikoverhalten, berufliche
Beratung und weitere adulte Gesundheitsaspekte (z.B. unabhédngiges Leben)

ausgerichtet.(2,4)

Diese und weitere Informationen werden von Erwachsenenmedizinerinnen und
medizinern bereitgestellt und schaffen eine optimale Betreuung fir Erwachsene
mit CED.(2)

1.4.1 Bedeutung der Transition bei CED

30%-45% der CED-Patientinnen und Patienten sind non-adharent hinsichtlich ihrer

Therapie (Non-Adhédrenz=Nicht-Einhalten von verschriebenen Medikamenten).(33)

Non-Adharenz fuhrt (34,35) zum:

X3

S

Wiederaufflammen von CED (Rezidiv/Schub),

Einsatz und Ansprechverlust teurer Medikamente,

X/
o

X/
o

Anfallen von Operationen/Behinderungen,

« Auftreten von Morbiditat/Mortalitat (z.B. kolorektales Karzinom).

Eine gelungene Transition zielt darauf ab, geeignete Spezialistinnen und
Spezialisten fur die Fortsetzung der medizinischen Betreuung zu finden.(6)

Dadurch kann die Selbstwirksamkeit (=Self-Efficacy) bei Jugendlichen und die

Medikamentenadharenz hinsichtlich verschriebener Medikamente verbessert

werden.(1,9) Dies fuhrt zu einer  wirksamen Krankheitskontrolle

(Remissionserhalt/Reduktion von Schiiben und Notféllen bei CED), geringerem

Anfallen von Operationen und einer Reduktion der

Gesundheitskosten.(9,13,35,36) Auch kann eine strukturierte Transition, durch das

Vermeiden von Komplikationen, die Lebensqualitdt und das gesundheitliche

Outcome der Jugendlichen verbessern. Weiters kann diese die Unabhangigkeit
und Selbstandigkeit der Jugendlichen férdern.(2,13,36)




1.4.2 Unterschiede chronisch-entziindlicher Darmerkrankung bei

padiatrischen und erwachsenen Patientinnen und Patienten

Hier bestehen folgende ,Unterschiede” (9) ad:

1.

Epidemiologie

Aus Nordamerika, Nordeuropa und dem Vereinigten Konigreich sind hohe
Inzidenzen (=jahrliche Anzahl der Neuerkrankungen pro 100.000 Personen)
und Pravalenzen (=Anzahl der Erkrankten zum Untersuchungszeitpunkt) fur
MC und CU bekannt (=Nord-Siidgefélle).(37,38) So verzeichnet man in
Kanada eine Inzidenz von 19.2 fir CU und 20.2 fir MC, aber in Nordeuropa
eine Inzidenz von 24.3 fur CU und 10.6 fur MC pro 100.000 Falle
jahrlich.(37) In Grol3britannien betragt die Inzidenz fur CU 13.9 und fur MC
8.3 pro 100.000 Falle jahrlich.(39) Im Vergleich betragt die kindliche
Inzidenz fir CU 1.3 und fir MC 2.5 pro 100.000 Falle jahrlich.(40) So wird
eine hohe gleichbleibende Inzidenz bei Erwachsenen beobachtet, wahrend
die padiatrische Inzidenz stetig zunimmt.(9)

Als Sub-Entitat tritt MC im Kindes- und Jugendalter haufiger auf als CU,
wahrend die Entitditen MC und CU im Erwachsenenalter gleich haufig
auftreten. Wahrend Buben haufiger von MC betroffen sind, sind bei
Erwachsenen mehr Frauen von MC betroffen. Bei Colitis ulcerosa hingegen
besteht weder in der Padiatrie noch in der Erwachsenenmedizin eine
Geschlechtsspezifitat.(3,9,41-43)

CED kann prinzipiell in jedem Alter auftreten, vor allem aber im 4.
Lebensjahrzent fir CU und im 3. Lebensjahrzent fur MC. Bei 10-15% der
Patientinnen und Patienten tritt CED jedoch in der Kindheit auf.(20)

. Klinische Manifestation/Prasentation

Im Kindes- und Jugendalter prasentiert sich CED im Vergleich haufig
schwerwiegender. Zudem leiden padiatrische Patientinnen und Patienten
an einer verzogerten skelettalen Knochenreifung, Abnahme der
Knochendichte, Amenorrhoe (=Ausbleiben der Menstruation) und
Magersucht.(9,32)




Zu unterscheiden ist zwischen extraintestinalen und gastrointestinalen

Manifestationen:

Extraintestinale Manifestationen (EM): Auch Kinder und Jugendliche
weisen extraintestinale Manifestationen (hdufiger bei MC) auf, dazu zahlen,
wie bei Erwachsenen Arthritis, Aphten, Stomatitis, Uveitis, Erythema
nodosum, ankylosierende Spondylitis, Psoriasis, Pyoderma gangraenosum
und primér sklerosierende Cholangitis etc.).(10,27,44)

Das Ausbilden extraintestinaler Manifestationen unterscheidet sich insofern,
dass Erwachsene diese meist bei vorliegender Gl-Symptomatik (v.a. bei
Verschlechterung der Beschwerdesymptomatik) entwickeln, wahrend
Kinder diese auch ohne Gl-Manifestation entwickeln kénnen. So kénnen
padiatrische EMs Jahre vor Ausbildung der Gl-Beschwerden (=
Erstmanifestation) auftreten.(27) Die haufigste EM im Kinder- und
Jugendalter stellt dabei die Arthritis dar.(3)

Gastrointestinale Manifestationen: Jugendliche mit Morbus Crohn
weisen eher eine Beteiligung des lleums und des Kolons auf, wahrend
Erwachsene zu einer isolierten Gl-Beteiligung (entweder lleum oder Kolon)
tendieren. Bei Kindern und Jugendlichen steht die Darmentzindung im
Vordergrund, wahrend Strikturen oder Penetrationen (=Komplikationen bei
Erwachsenen mit CED) seltener vorkommen und untypisch sind. Auch
zeigen Kinder und Jugendliche mit MC haufiger eine Beteiligung des
oberen Gl-Traktes und perianale Beteiligung als Erwachsene.(9,45)
Jugendliche mit Colitis ulcerosa haben hingegen Ofters (60-80%) eine
Pankolitis (=Entziindung des gesamten Dickdarms=extensive Kolitis) als
Erwachsene (20-30%).(10,13)

. Management
Die Diagnose von CED wird mittels Anamnese, Laborparametern (Blut:
C-reaktives  Protein (CRP), Blutsenkungsgeschwindigkeit,  Blutbild,

Leberwerte, Serumalbumin, Elektrolyte, Folsdure, Ferritin, serologischen

Markern: perinukledre antineutrophile  Antikérper (P-ANCA), Anti-
Saccaromyces Cerevisiae Antikbrper (ASCA); Stuhl: Calprotectin;
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mikrobiologischen Analysen und bildgebenden Verfahren: Endoskopie,

Biopsie, Histopathologie, Kapselendoskopie, Magnetresonanztomographie
(MRT), Computertomographie (CT)) gestellt.(46,47)

Im Unterschied zur Erwachsenenmedizin werden in der Kinder- und
Jugendheilkunde haufiger MRTs durchgefuhrt, um die Strahlenbelastung
und das lebenslange Krebsrisiko bei Kindern gering zu halten.(9) Als
Goldstandard fur die Diagnostik hat sich die Endoskopie mit Biopsie
durchgesetzt, mit dem Unterschied, dass diese in der Padiatrie haufiger
unter Vollnarkose und bei Erwachsenen in Sedierung durchgefuhrt
wird.(9,46)

Beim péadiatrischen Screening liegt der Fokus auf Wachstums- und
Pubertatsverzdégerungen, da bei ca. 85% der Kinder mit CED (v.a. bei MC)
Essstorungen und damit verbundener Gewichtsverlust auftreten.(9,10,48)

Im Gegensatz dazu liegt bei Erwachsenen der Fokus auf

Sekundarkomplikationen (Malignome, Anémie, Osteoporose).(9)

Bei der Therapie von CED wird zwischen konservativen und operativen
Vorgehensweisen unterschieden. Beim konservativen Ansatz kommen
ernahrungsmedizinische Interventionen (MC) und Medikamente zum
Einsatz, welche eine Remission (=Voriibergehende Abschwéchung der
Symptome ohne Heilung) erzielen bzw. diese erhalten. Beim operativen
Ansatz wird eine Entfernung (=Resektion) des betroffenen Darmabschnittes
aufgrund konservativen Therapieversagens oder lokaler Komplikationen

vorgenommen.(46)
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CED

First-Line

Therapie

Remissions-

Second-Line

Therapie

Remissions-

Third-Line

Therapie
Therapie-

Induktion Erhaltung Intensivierung
=Immunmodulatoren =Biologika, OP
MC Azathioprin Infliximab
Enterale Erndhrung oder oder
oder 6-MP Resektion
Kortikosteroide problem-
(Bei Intoleranz behafteter
Methotrexat) Gl-Abschnitte
Ccu 5-ASA 5-ASA Cyclosporin
+/- Kortikosteroide oder Infliximab
Azathioprin oder
6-MP Dickdarm-
entfernung

(Kolektomie)

Tabelle 2: Padiatrisches Therapieregime MC/CU in Anlehnung an Fell (46)
Remission=vorubergehende Abschwachung der Symptome ohne Heilung
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Konservativer Ansatz: Der Einsatz von ,Off-Label-Use“ Medikamenten
(=Medikamentenanwendung aullerhalb des zugelassenen Gebrauchs)
kommt haufig bei sehr jungen Patientinnen und Patienten zum Einsatz, da
aufgrund geringer Datenlage und Studien Medikamentenzulassungen
fehlen.(47) Das Management bei CED im Kindesalter gestaltet sich dadurch
schwieriger, da vor dem Einleiten der Behandlung individuelle Vorteile und
Risiken abgewogen werden missen.(9)

So wirken sich Kortikosteroide negativ auf Wachstum und Pubertat
aus.(9,36) Auch kann ein Uberangebot an Kortison, das so genannte
,Cushing Syndrom* (=Stoffwechselerkrankung) ausldésen, welches mit
Stammfettsucht, Vollmondgesicht, unreiner Haut etc. einhergeht.(49,50)
Zudem werden auch immunmodulierende Medikationen wie Thiopurine
(Azathioprin) oder Biologika (TNF Alpha Hemmer=Infliximab) eingesetzt.
Diese kommen relativ frih bei Kindern und Jugendlichen zum Einsatz und
erhdhen das Risiko fur opportunistische Infektionen und Malignome (z.B.

Hepatosplenisches T-Zell Lymphom bei MC).(9)

Operativer Ansatz: Ein fortgeschrittenes CED-Stadium bedeutet auch
frihe Notwendigkeit von Operationen. Die 10-Jahres-Kolektomierate liegt
bei Kindern bei = 40%, wahrend diese bei Erwachsenen 20%
betragt.(13,36)

Aulerdem haben sowohl der konservative wie auch der operative Ansatz
Einfluss auf Fertilitat und Fruchtbarkeit.(9)

Die Folgen unterschiedlicher Therapieansatze, wie Cushing Syndrom (=
induziert durch Kortikosteroide/konservativer Ansatz) oder ein kulnstlicher

Darmausgang (=Stoma/operativer Ansatz), kénnen zu einem gestorten

Korperbild und im Erwachsenenalter zur Beeintrachtigung psychosozialer
Funktionen fihren.(36) So kann eine CED 2zu einem geringen
Selbstwertgeflhl, Depressionen, Angststorungen, Verhaltensstérungen und
zu Storungen der sozialen Kompetenzen beitragen, weshalb erkrankte
Kinder und Jugendliche ein 4.6-fach hdheres Risiko haben, an einer
Depression oder Angststorung zu erkranken als Gesunde.(10,36)
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Wahrend in der Padiatrie Psychologinnen und Psychologen als fixer
Bestandteil der Betreuung gelten, sind diese kein elementarer Baustein der
Erwachsenenmedizin, obwohl sich Verhaltenstherapien bei CED-

Erkrankten als wirksam erwiesen.(9)

. ,Gesundheitsmodelle*
Das ,padiatrische” Gesundheitsmodell agiert beschitzend, bestimmend
und Eltern-/Familien-orientiert. So bendtigt es von Elternseite Engagement,

Wissen, Verstandnis, Anleitung und Zustimmung.(4,10,51)

Auch ist man in der Padiatrie fir Kind-spezifische psychologische
Bedurfnisse sensibilisiert. So stellen padiatrische Dienstleistungen unter

anderem einen multidisziplinaren Ansatz (medizinisches Team bestehend

aus Funktionskrankenschwestern und Pflegern, Diétologinnen und
Dié&tologen, Pharmakologinnen und Pharmakologen, Psychologinnen und
Psychologen, usw.) zur Verfugung.(10,52)

Auch werden Kinder und Jugendliche haufiger von ihren Arztinnen/Arzten

gesehen, und deren Konsultationen gestalten sich im Vergleich langer.(9)

Im Gegensatz dazu ist das ,erwachsene Gesundheitsmodell“ patienten-
orientiert aufgebaut. Patientinnen und Patienten werden somit meist von
einer Person und weniger oft im Team betreut.(52) Dabei wird der
Erkrankung, verglichen zu oben genannten Bedurfnissen, mehr

Aufmerksamkeit zugeschrieben.(10)
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Padiatrisches Setting

Adultes Setting

Manifestation/Management

v' MC=CU
v' Haufiger MC
aufiger v Haufig limitierte/ausgebrannte
v" Schwere Verlaufe von MC und CU
Erkrankung
v" Krankheitsd <5 Jah
rankheltsaauer anre v Langere Krankheitsdauer
v' ExKlusi terale Ernah MC
xklusive enterale Erndhrung (MC) v Therapie bei Schiiben
v’ Limitierte chirurgische Opti
imitierte chirdrgische Lptionen v' Bei Komplikationen v.a. Prednisolon
(Kbrperimage) (MC)
v" Ca. 80% nach 10 Jahren OP (MC)
Ideologie:
v Patientenorientiert
v Famili entiert
amilienorientie v Gut Informiert
v Limitierte Kenntnisse tber
mit sse v Eigene Entscheidungsfindung
Erkrank
rerankung v' Autonomie, z.B. Arrangieren
v' Entscheidungsfindung durch Eltern ,
eigener Kontrollen
v : , :
Passive Rolle/wenig Autonomie v Kurze Konsultationen
v' Lange Konsultationen
Service:
v' Gastroenterologie
v Multidisziplinar v’ +/- Subspezialisierung
v Subspezialisierungen v" Regionales Krankenhaus
v Tertidrzentrum v" Qualitativ variabel und keine
v Studienmedikation (hochwertige altersentsprechende Therapie

altersentsprechende Therapie)
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Padiatrisches Setting

Adultes Setting

Untersuchungen:
v D . .
v' Diagnostik unter Allgemeinnarkose Diagnostik ohne Sedierung
v , -
v Hohes Bestrahlungsrisiko Geringes Bestrahlungsrisiko
v . - i
(Malignome/Sellink obsolet) Wenig Kenntnis uber Wachstums
und Entwicklungsverzdgerung
v' Screening:
v Sekundarkomplikationen:
a.) Wachstumsstorung a.) Malignome
b.) Pubertatsverzégerung b.) Osteoporose
c.) Anamie
v' Komplikationen
a.)Beteiligung oberer Gl Trakt
b.)Beteiligung unterer Gl-Trakt
c.)Verzogerte korperliche und
Pubertatsentwicklung
Lifestyle:
v Sexuelle Aktivitat v Fertilitat/Kontrazeptiva/
v Drogen (Alkohol, Rauchen), Familienplanung/Elternschaft
v .
Tattoos/Piercings Beendigung des Rauchens
v Fortsetzung der Karriere

v' Fernreisen

v" Prifungsdruck/,Druck” aus
Familie/Umfeld

v' Arbeitsstelle oder Ausbildung
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Padiatrisches Setting Adultes Setting

psychologische Komponente:

v' Bodyimage (Steroideinnahme)

Operation (Anlage Stoma) v Assoziiert mit aktiver Erkrankung
v" Angst/Depression v Anpassen an CED (,Abfinden*)
v Suizidalitat

Abbildung 2: Unterschiede Padiatrie/Erwachsenenmedizin (9,36,47)

1.5 Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche Transition

<< Wenn Kinder zu Erwachsenen werden, entwickeln sie sich aus der
Abhéngigkeit von ihren Familien heraus und hin zu alleiniger Verantwortung fiir

ihre medizinische Versorgung. >>(53)

Damit die Transition erfolgreich  verlauft, bendtigt sie spezielle
Voraussetzungen.(3) Dabei sind alle Jugendlichen auf eine individuelle Schulung,
Beratung und Planung angewiesen, um ihr Wohlbefinden als Erwachsene zu

sichern und mehr Kontrolle Uber ihr eigenes Leben zu gewinnen.(7)

Zu den ,Voraussetzungen“ zahlen:

I. Gutes Timing, das ,,abhédngiq‘ ist von:

1. der Bereitschaft der Jugendlichen und der Familie (4) z.B.:

a) Wissen zur & Interesse fiir die Erkrankung (36,53,54) zu haben:

o Medizinische Geschichte

o Krankheitsversténdnis

o Anféngliche/aktuelle Medikation & Nebenwirkungen

o Auswirkungen des Lifestyle (wie Rauchen, Drogen, Tattoos,

Piercings, Fernreisen auf Gesundheit)
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b) ,Self-Efficacy”(=Fahigkeit, = gesundheitsférderndes  Verhalten  zu

erlernen/nutzen) zu erwerben, u.a.(3,54):

o Beschwerden erkennen/melden

o Termine koordinieren

o Adhérenz beibehalten

o Rezepte ausfiillen

o Krankentransportsysteme/verfiigbare Hilfssysteme kennen

o Gefahrliche Verldufe erkennen

c) wichtige Féhigkeiten zu erwerben, u.a.(9,53):

o Kommunikation

o Durchsetzungsvermégen
o Selbstbestimmung

o Selbststéndigkeit

o Entscheidungsféhigkeit

o Unabhéngiges Verhalten

o Gute Kooperation

2. den Bedurfnissen der Jugendlichen: z.B. ist Wissen (ber jugendliche
Zukunftspldne vor der Transitionsplanung essentiell. Aufgrund von
Arbeitssuche oder Ausbildung (Studium) kommt es héaufig zu Orts- und
Arztwechsel.(9) Daher sollte man die Pléne kennen, bevor geeignete

Erwachsenenmedizinerinnen oder -mediziner gefunden werden.(1)

3. der Komplexitat der Erkrankung: z.B. gestaltet sich bei Jugendlichen mit
schwerer funktioneller Einschrdnkung/komplizierter Erkrankung die
Transition komplexer und schwieriger. Dabei kénnen ein formaler Plan
fiir einen léngeren Zeitraum und Beratung zu den Themen Schule, Job,

Wohnmdglichkeiten, Transport und Versicherung benétigt werden.(4)
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4. der Verfugbarkeit erfahrener Erwachsenenmedizinerinnen und -
mediziner: z.B. sind bei CED Gastroenterologinnen und -enterologen
gefragt. Diese sollen zusétzliche Fachkenntnisse im Umgang mit
péadiatrischen Patientinnen und Patienten (Restwachstumspotenzial und
individuelle Zielgré3e) haben. Auch sollen sie auf die Bediirfnisse der

Jugendlichen eingehen und sich flir diese Zeit nehmen.(1,3,4)

5. gemeinschaftlichen Ressourcen: dazu zghlen z.B. Sozialberatungen,
psychologische Unterstiitzung, Tools (Transitionspldne, Readiness-
Checklists), etc.(6,7)

Die Transition ist ein langwieriger und komplexer Prozess und stellt kein
abruptes Ereignis dar.(5,52) Obwohl der Anfang (schnelles Wachstum) und
das Ende (Erreichen der KérpergréBe) der ,physischen® Transition klar
definiert ist, gibt es keine klare Definition fur die ,psychische® Transition. 18-
Jahrige variieren hinsichtlich innerer Konflikte zu Autonomie und
Selbstwertgeflihl, daher kdnnen nicht alle zum Transferzeitpunkt ihre

»PSychische” Transition vollenden.(54)

So gibt es kein optimales Timing oder standardisiertes Alter fur die
Transition, obwohl in der Literatur verschiedenste Angaben und
Empfehlung kursieren.(2,5,9,10,51) Deshalb soll der Zeitpunkt der
Transition individuell geplant und entschieden werden und von sozialer und
medizinischer (=Remission) Stabilitat gepragt sein, denn Jugendliche sind
bis zum Erreichen einer solchen Stabilitdt unterschiedlich alt.(1,7,52) Zum
Beispiel kann der Transfer bei Jugendlichen nach Beginn des Studiums
oder nach Gymnasialabschluss und Jobsicherung erfolgen, wahrend der
Transfer bei Lehrlingen nach Abschluss der Wohnungsverhaltnisse und
nach Stabilisierung der Beschaftigungsverhaltnisse erfolgt.(52) So vollzieht
sich haufig der Transfer bei Jugendlichen mit hdherer Schulbildung oder
Eltern, die einen hohen sozio6konomischen Status haben, spater

(Transfer > 18 Jahre) als bei jenen mit niedrigem soziobkonomischem
Status (Transfer <18 Jahre) und abgeschlossener Grundschulausbildung
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(Transfer mit 18 Jahren).(16) Dabei nehmen Meilensteine wie Abitur, Beruf,

Ehe und Schwangerschaft Einfluss.(10)

Eine transparente und frei zugangliche Biuropolitik:

Diese soll den Transitionsprozess betreffend allen Jugendlichen und Eltern
Einsicht gewahren. Ziel ist es, den Transitionsprozess zu unterstutzen und
zu vereinfachen, indem Anhaltspunkte in Richtung Erwachsenenmodell
gegeben werden. Wichtige Informationen werden Uber Broschiren, Poster

und/oder auf Web-Basis weitergegeben.(7)

Das Engagement und die Teilnahme verschiedenster Gruppen:

Dazu zahlen die betroffenen Jugendlichen, deren Familien, das
padiatrische Team (Arztinnen und Arzte, Krankenschwestern und -pfleger,
Pflegeassistentinnen und -assistenten, Pflegekoordinatorinnen und -
koordinatoren und andere  Gesundheitsdienste) und  zukUnftige
Erwachsenenmedizinerinnen und -mediziner.(7)

Dabei soll auch auf die verschiedenen Haltungen der unterschiedlichen
Gruppen zur Transition eingegangen werden, um diese zu identifizieren
und zu harmonisieren. Voraussetzung ist der respektvolle Umgang der
einzelnen Gruppen miteinander und das gemeinsame Zusammenarbeiten.
Zuséatzlich kann ein kollegiales Miteinander zwischen Arztinnen/Arzten
(Pé&diatrie versus Erwachsenenmedizin) und Jugendlichen den Zugang zur
medizinischen Versorgung wahrend des Transitionsprozesses erleichtern.
Auch soll der Prozess Patienten- und Familien-orientiert erfolgen. Dabei
sollen Familienangehdrige in die Planung integriert werden, da die
Transition eine Familienangelegenheit ist und somit den erfolgreichen
Ubergang sichert. Aufkommende Probleme (Angste/Fragen) sollen dabei
sofort angesprochen werden. Ziel ist es, den Transitionsprozess zu
normalisieren und Hilfestellungen zu geben.(2,7)
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VL.

VII.

Eine klare Rollenverteilung:

Diese ist fur den Erfolg der Transition essentiell. So sollen Jugendliche als
treibende Kraft der Transition angesehen werden.(7)

Das bedeutet, dass Eltern sich von der Rolle des ,Allein-Entscheiders®
distanzieren und die Rolle des ,Unterstiitzers=passive Rolle“ einnehmen
sollen, um Jugendliche in Entscheidungsfindung und Selbstversorgung zu

unterstitzen, damit diese selbstandiger werden.(7)

Das Besprechen von Unterschieden zwischen Padiatrie und
Erwachsenenmedizin:

Diese werden als signifikante Barrieren der Transition angesehen und
spielen daher eine wichtige Rolle flr den Erfolg der Transition.(9,36,47)
(Siehe Kapitel 1.4.2)

Arztliche Treffen ohne Eltern:

Damit wird Jugendlichen mehr Raum gegeben, sich aktiv an ihrer
Gesundheitsversorgung (Treffen von eigenen Entscheidungen/Stellen
eigener Fragen) zu beteiligen. Auch soll eine positive und sichere
Atmosphare geschaffen werden, wo die Risikobereitschaft der
Jugendlichen besprochen und Wissenslliicken bearbeitet werden.(4,54)
Somit wird eine engere Beziehung zwischen Kinderarztinnen/-arzten und
Jugendlichen aufgebaut. Diese Beziehung ahnelt der Beziehung, die die
Jugendlichen mit ihrer Erwachsenenmedizinerin,

ihrem/Erwachsenenmediziner haben werden.(2)

Verfassen medizinischer Zusammenfassungen:

Abhangig von Reife und Intelligenz der Jugendlichen werden nicht alle ihre
eigene medizinische Geschichte behalten und auch nicht alle Aspekte ihrer
Erkrankung zur Ganze verstehen. Daher ist es wichtig, ihnen und ihren
zukinftigen betreuenden Arztinnen und Arzten eine medizinische
Zusammenfassung auszuhandigen, welche die relevantesten Fakten (u.a.
aktuelle  und  anféngliche  Krankengeschichte,  Krankheitsverlauf,
Behandlungsregime, Allergien, Kinderkrankheiten, Impfungen,

Untersuchungen, Operationen) enthalt.(1,3,53)
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VIIL.

1.6

Je frGher mit dem Transitionsprozess begonnen wird, desto angemessener
kann dessen Tempo fiir alle Beteiligten (Jugendliche, Familie, Arzteteam)
bestimmt werden. Dabei soll ein schnelles Transitionsprogramm flr
Jugendliche, deren CED in spater Pubertatsphase diagnostiziert wurde,
erstellt werden. AuRerdem soll ein langeres Transitionsprogramm fur
Jugendliche mit Lernschwachen eingeplant werden, damit diese soweit wie

mdglich auf die Erwachsenendienstleistungen vorbereitet werden.(54)

Personalschulungen und technische Hilfsmittel:
Diese sind notwendig, um den Transitionsprozess effektiv zu gestalten und
dem Ziel — ,Transition als Standardversorgungsmalinahme® naher zu

kommen.(7)

Finanzierung medizinischer Dienstleistungen:
Eine bezahlbare und kontinuierliche Krankenversicherung fir alle
Jugendlichen soll bereitgestellt werden, damit die Erstellung eines

Transitionsplans und einer Pflegekoordination finanziell abgedeckt sind.(55)

Hindernisse der Transition

Zu den ,sozialen Hindernissen“ der Transition zahlen:

Patientinnen und Patienten

Jugendliche wollen ihre familiare Umgebung, gewohnten Dienstleistungen
und Arztinnen/Arzte des Vertrauens in der Regel nicht aufgeben.(2,56) Sie
kritisieren zudem oft den Informationsmangel hinsichtlich Transition und
hegen Bedenken, ob fremde Arztinnen/Arzte und Team ausreichend Uber
ihre Krankengeschichte informiert sind, bzw. mit deren Verwaltung
zurechtkommen.(9,53,56)

Speziell _bei CED: Jugendliche mit CED weisen geringes

Selbstmanagement, fehlende Selbstversorgung (Vorausfiillen von
Rezepten, Terminkoordination), fehlende Adharenz (bedingt durch

Zeitmangel, Vergesslichkeit, Nebenwirkungen oder fehlender Besserung
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der Beschwerden), psychosoziale Probleme (Motivations- und
Kommunikationsprobleme), fehlendes Wissen Uber ihre Erkrankung
(Ausdehnung und Therapie: Dosierungen,
Nebenwirkungen/Operationen/Auswirkungen von Rauchen/Drogen auf die
Gesundheit) und fehlendes Krankheitsmanagement auf.(36,53,54,57)

Die Eltern

Diese hangen sehr an der jahrelangen und innigen Beziehung zu den
Arztinnen/Arzten, welche sie jahrelang durch Krisen begleitet, ihre Sorgen
geteilt und beraten haben. Bei der Vorstellung, die ,Padiatrie” zu verlassen
und dadurch ihren kompetenten Ansprechpartner zu verlieren, kommen
Angste auf.(2,6,54)

Diese Angste kdnnen sich vorteilhaft (z.B. Jugendliche probieren neue
Fahigkeiten, u.a. die Verbesserung der Selbstversorgung aus) als auch
nachteilig auf Jugendliche auswirken (=kann Jugendliche fiir inmer an das
Kindergesundheitssystem binden). Somit behindert die elterliche

Firsorglichkeit Jugendliche in ihrer personlichen Reifung.(4)

Die Arztinnen und Arzte (Pé&diatrie versus Erwachsenenmedizin)

in der Erwachsenenmedizin:

Diese finden einerseits die Jugendlichen zu ,unreif* und andererseits deren
Eltern zu involviert und fordernd.(2)

Ein  weiteres Hindernis stellt das Bereitstellen padiatrischer
Krankengeschichten dar. Viele Erwachsenenmedizinerinnen und -mediziner
geben zum Zeitpunkt der Transition an, zu wenig Informationen seitens der
Kinderarztinnen/-arzte erhalten zu haben.(53) So stellen fehlende bis
mangelnde Kommunikation zwischen den Anbieterinnen und Anbieter
(Péadiatrie versus Erwachsenenmedizin) und ein Mangel an Spezialisten
unter Erwachsenenmedizinerinnen/-medizinern bzw. mangelnde Erfahrung
in padiatrischen Gesundheitsfragen (wie Evaluierung der
Entwicklung/psychischer Gesundheit) Transitionshindernisse dar.(6,53) So
fuhlen sich viele Erwachsenenmedizinerinnen und -mediziner (46%)

unerprobt in der Betreuung chronisch kranker Jugendlicher. Daraus kann
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VL.

eine Qualitatsreduktion der medizinischen Versorgung nach einer

Transition resultieren.(5,53)

in der Padiatrie:

Diese verkomplizieren den Prozess zusatzlich durch ihre Haltung (wollen
die Beziehung zu Eltern/Schiitzlingen nicht aufgeben) und Zdgern. Auch
hegen sie Bedenken, ob fremde Arztinnen und Arzte mit den medizinischen
Problemen/psychosozialen Herausforderungen der Jugendlichen umgehen
konnen.(2,3,9) Dies fuhrt zu Unsicherheit beim Timing und zu mangelnder
Vorbereitung der Jugendlichen.(6)

Ein Verbleiben der Jugendlichen in der Padiatrie ist bei Diabetes und
Mukoviszidose Patientinnen und Patienten = 25 nicht undblich.(9)
Andererseits fuhrt dieses Verbleiben zu einer Verzégerung der
Selbstandigkeit und enthalt Jugendlichen eine angemessene
fachspezifische und altersentsprechende Betreuung vor und somit auch

das Recht, wie ein ,Erwachsener” behandelt zu werden.(2,7)

Zu  weiteren Hindernissen* zahlen:

fehlende Ubergangspflege/unzureichende Planung/Service-
koordination (4,51) wie z.B.: das Fehlen einer Koordinatorin/eines

Koordinators (7),

Unterschiede zwischen Padiatrie und Erwachsenenmedizin (9,36,47),
z.B.: Eltern fiihlen sich in der Erwachsenenmedizin héufig ausgeschlossen,
da sie nur unter Einwilligung der Jugendlichen bei Entscheidungen

mitbestimmen kénnen.(1,2,56)

Mangel an Ressourcen (51)/Fehlen von ,,Readiness* Tools (7),

z.B.: Bei zur Verfiigung stehenden UbergangsmalRnahmen handelt es sich
meist um krankheitsspezifische MalBnahmen, die folglich schwer an andere
Erkrankungen angepasst werden kbénnen.(58) Auch nichtérztliche

Ressourcen sind fir Jugendliche schwer zugénglich.(6)
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VIl. Probleme der Finanzierung(7)/Kosteniibernahme/Versicherung (55)

VIIl. Fehlende Weiterbildungen/Schulungen (51), z.B.: Arztinnen/Arzte
(sowohl in Pé&diatrie als auch in der Erwachsenenmedizin) bendtigen eine
Transitionsschulung ~ mit  unterschiedlicher = Schwerpunktsetzung.(5)
Wéhrend Kinderérztinnen/-arzte nicht mit den Spétfolgen von Erkrankungen
im Erwachsenenalter vertraut sind, sind Erwachsenenmedizinerinnen und —
mediziner nicht mit Kindererkrankungen vertraut. Daher beinhaltet der
Ubergang gemeinsames Lernen, bzw. gemeinsame Berufsbildung. So
sollte fiir unbekannte Krankheitsbilder in der Erwachsenenmedizin eine
Versorgungskompetenz geschaffen werden. ,Ubergangspflege* fehlt jedoch
in der Ausbildung von Medizinstudentinnen und -studenten und in der
Ausbildung der residenten Primérversorgung und Fachrichtungen.(4,6)

Die suboptimale Ausbildung der Jungmedizinerinnen und -mediziner stellt

eine Barriere dar.(36)

IX. Mangel an Personal/Zeit (7), z.B.: Eine koordinative Person wie. eine/ein
LSpezialisierte/r Krankenschwester/-pfleger” ist (soll) Teil des Transitions-
Services (sein) - sowohl im pédiatrischen als auch im Erwachsenen-Setting
-, jedoch fiihlen sich 76% der CED-Krankenschwestern/-pfleger dafir nicht

ausreichend ausgebildet.(36)

1.7 Transitionstools

Damit die ,,Health Literacy* (=Fahigkeit selbsténdig Gesundheitsinformationen
flir — gesundheitsrelevante  Entscheidungen zu finden/zu  verarbeiten/zu
verstehen/zu verwenden) und/oder »Health-Efficacy* (=Féhigkeit
gesundheitsférderndes Verhalten zu erlernen/zu nutzen) der Jugendlichen

bestimmt werden kann, bendtigt man geeignete ,Tools".(54,59)
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Diese sind wichtig, da Medizinerinnen und Mediziner, aber auch Eltern ansonsten

die Bereitschaft der Jugendlichen zur Kooperation Uberschatzen. So zeigen

Studien, dass nur 16% der Jugendlichen wirklich bereit fiir den Ubergang
sind.(36,54)

A.)Tools zur Beurteilung der Bereitschaft der Jugendlichen

(,Readiness®)

IBD (=Inflammatory Bowel Disease) Transition Protocol:

Laut Empfehlungen von Hait et al kann ein stufenweises
Transitionsprotokoll bei Jugendlichen mit CED, das altersspezifische
Timelines und Tasks fur Jugendliche und das medizinische Team
bereithalt, Anwendung finden. Tasks und Timelines richten sich an die
Jugendlichen und das medizinische Team und sind an das chronologische
Alter von Jugendlichen zwischen 11 und 23 Jahren und deren emotionale

und kognitive Reife angepasst.(52)

Mit stufenweisen Transitionsprotokollen sollen Jugendliche auch Uber
Namen/Zwecke der medizinischen Tests/Untersuchungen, ihre eigene
Krankengeschichte und Uber CED-Organisationen Bescheid wissen.
Aulerdem soll den Jugendlichen das Risiko fehlender
Medikamenteneinnahme oder der Einfluss von Drogen und Alkohol auf ihre
Erkrankung bewusst sein. Jugendliche im Alter von 17-19 Jahren sollen
zudem auch wissen, wie sie Informationen Uber ihre Erkrankung erhalten,
bzw. eigenstandig  Arzttermine ausmachen, sie sollen den
Versicherungstrager beim Namen kennen, Rezepte vorausflllen, und im

Bedarfsfall das medizinische Team kontaktieren kdnnen.(52)

Das medizinische Team hingegen soll alle Fragen und Erkldrungen an die
Jugendlichen richten. Die Entscheidung, ob Eltern mit im Arztzimmer sein
durfen oder lieber draulen warten sollen, bleibt den 14-16 Jahre alten
Jugendlichen Uberlassen. Weiters sollen Jugendliche angeleitet werden,

wie sie spezifische Fahigkeiten (z.B. Termine planen, Zugang zu den
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medizinische Akten, Namen und Dosierungen der Medikamente usw.)

erwerben konnen.(52)

Fragebogen:

Das Selbstmanagement (z.B. Krankheitswissen/Therapieadhdrenz) der
Jugendlichen ist mit einer besseren Lebensqualitat und besserer
Kommunikation mit Arztinnen/Arzten assoziiert. So haben Jugendliche mit
hoher ,Self-Efficacy” weniger Depressionen und kdonnen z.B. besser mit
Diabetes umgehen.(22) Es gibt verschiedene Tools (TRAQ/STARXx/IBD
Yourself TR(x)ANSITION SCALE/IBD-SES), welche die ,Self-Efficacy”

(=Selbstmanagement) der Jugendlichen messen.

Der Fragebogen Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ)

wurde 2010 zur Beurteilung der Bereitschaft zur Kooperation von
Jugendlichen entwickelt.(14,60) Dieser valide und patientenorientierte
Fragebogen enthielt anfanglich 29 Fragen, wurde 2014 aber auf 20 Fragen
reduziert. Diese 20 Fragen enthalten 5  Themengebiete
(Terminvereinbarungen,  gesundheitliche  Verwaltung, = Medikamente,
tagliche Aktivitdten und Kommunikation mit dem Gesundheitsteam). Dabei
werden mit diesem Fragebogen Bereiche ermittelt, in denen die

Jugendlichen Schulung bendétigen.(14,60)

Das Ausfullen dieses Fragebogens dauert < 5 Minuten. Unter Verwendung
dieses Tools kann der Ubergang besser bewertet und das Ergebnis der
Jugendlichen im Umgang mit Krankheit verbessert werden. TRAQ ist wie
»~MyHealth Passport” online zum Download verfugbar und kann von Kliniken

und allen Patientinnen/Patienten verwendet werden.(10,60)

Der valide Fragebogen The Self-Management and Transition to Adulthood

with Rx = Treatment (STARx) Questionnaire ist krankheitsneutral und

wurde mit Hilfe von Jugendlichen, Familien und Anbieterinnen und Anbieter
erstellt. Er beinhaltet 18 Fragen zu Krankheitswissen,
Therapiemanagement, Anbieterkommunikation, Engagement bei Terminen,
gesundheitlicher Verantwortung als Erwachsener und Ressourcennutzung.

Dadurch kénnen Informationen zu Selbstmanagement und Fahigkeiten der
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gesundheitlichen Transitionspflege von chronisch kranken Jugendlichen via
Selbstbericht gesammelt werden.(61)

Speziell fir CED wurde ein CED-spezifischer Fragebogen (,,IBD-

Yourself”) entwickelt. Dieser niederlandische Fragebogen enthalt Fragen
zur Erkrankung, zu diagnostischen Tests, Behandlungen (Medikamenten
und Ernéhrungstherapien), Krankenhausbesuchen und Transition. Es wird
auch das Verhalten der Jugendlichen in Bezug auf deren Behandlung und
Adharenz (Einhalten gemeinsamer Therapieziele) bewertet. Auch die Eltern
werden eingeladen, einen Spiegelfragebogen Uber die ,Self-Efficacy” ihres
Kindes auszufiullen, wahrend die Kinderarztinnen und -arzte die
Patientinnen und Patienten mittels einer visuellen Analogskala beurteilen.
So erzielen Jugendliche bei Fragen zu ihrer Unabhangigkeit wahrend des
ambulanten Besuches (Behandlung, Besprechung der Erkrankung) eine
gute bis exzellente interne Konsistenz (Cronbachs Alpha 0.85, 0.88 und
0.92). Dabei ergibt sich ein Zusammenhang zwischen dem zunehmenden
Alter der Jugendlichen, der Anzahl der Besuche auf der Transitionsklinik
(Zunahme der ,Self-Efficacy”) und der Bereitschaft zur Transition. Somit
wirkt sich ,IBD-Yourself* durch die steigende Transitionsbereitschaft positiv

auf den Transfer aus.(1,62)

Zusatzlich ist ,Self-Efficacy” ein neues und wirksames Tool fir die
Beurteilung von Qualitdt und Wirksamkeit verschiedenster CED-

Transitionsprogramme.(1,62)

Arztliche Interviews:
TR(X)ANSITION SCALE: An der Universitat von North Carolina wurde das
Tool ,The UNC TR(x)ANSITION Scale“ entwickelt, um die Effektivitat des

Transitionsprozesses zu beurteilen.(36)

Viele Tools bestehen ausschlieBlich aus Berichterstattung der Patientinnen
und Patienten. Diese Daten werfen Bedenken hinsichtlich der
Zuverlassigkeit (da zu viele oder zu wenige relevante Informationen
Ubermittelt werden) auf wund sollten gemeinsam mit anderen
Informationsquellen verwendet werden. So stltzt sich diese Skala auf

Informationen, die via Interview (Patientenbericht) ermittelt und via
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Krankenakte Uberpruft werden. Die Skala besteht dabei aus 33 Fragen zu
10 Themengebieten (Krankheit, Medikation, Allergien, Adhérenz,
Erndhrung,  Selbstmanagement, Informationen zur  Reproduktion,
Beruf/Schule,  Versicherung, aktuelle  Unterstiitzung und  neue
Gesundheitsanbieterinnen und Anbieter). The UNC TR(x)ANSITION Scale
findet fur verschiedenste Krankheiten Anwendung, da sie krankheitsneutral
gestaltet wurde. Dabei werden die wichtigsten Aspekte des Uberganges,
Krankheits- und Behandlungswissen, Therapietreue und
Selbstmanagement erfasst.(58)

Speziell fiur CED wurde die IBD Self-Efficacy Scale (IBD-SES) erstellit.

Dabei handelt es sich um 13 Aussagen zu CED im Jugendalter. Die

Jugendlichen sollen entscheiden, ob Aussagen zu CED-Management (z.B
Geflihle, medizinischer Versorgung, Alltag, Zukunft) zutreffen oder nicht,

indem sie Aussagen mit trifft zu“ bis ,trifft nicht zu“ beantworten.(63)

Healthcare Provider Transitioning Checklist: 2016 wurde seitens
NASPGHAN (=North American Society for Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition) eine alters- und entwicklungsspezifische CED-
Checkliste fir Jugendliche und eine Checkliste flir das Gesundheitsteam
(u.a. Besprechungen ohne Anwesenheit der Eltern, Bereitstellung von
Informationen (ber Drogen/Alkohol/Sexualitédt/Fitness, Patient im Fokus,
Auswirkungen von Non-Adhédrenz) bereitgestellt. Diese Checkliste
beinhaltet Themen zu Lifestyle/Wissen Uber CED und
Unabhangigkeit/Selbstsicherheit.(36,64)

B.)Tools zur Identifikation von Einflussfaktoren

Model of Adolescent and Young Adult Readiness to Transition (SMART):

SMART wendet einen sozio-Okologischen @ Rahmen fur die

Ubergangsbereitschaft Jugendlicher an. Dabei werden mehrere Faktoren
(u.a. soziodemographische, kulturelle, intellektuelle, psychosoziale,
gesundheitliche und krankheitsspezifische), Stakeholder (=Patientinnen
und Patienten/Arztinnen und Arzte/Eltern) und Systeme, die miteinander

wechselwirken, berucksichtigt, um die Bereitschaft und

29



Erfolgswahrscheinlichkeit eines Transfers in Richtung

Erwachsenenmedizin zu beeinflussen.(10,65)

C.)Tools zur Beurteilung des Krankheitswissens

IBD Knowledge Inventory Device (IBD-KID): Hier handelt es sich um einen

validen CED-spezifischen Fragebogen (23  Multiple  Choice
Fragen/Antwortméglichkeiten reichen von ,wahr®, falsch bis ,weil3 nicht®)
fur padiatrische Patientinnen und Patienten und deren Eltern. Dabei
zeigten MC-Patientinnen und Patienten gegenuber CU-Patientinnen und
Patienten einen besseren IBD-KID Score. Das kann auf den schweren
Verlauf, evil. schlechtere Lebensqualitat und vergleichbar haufigere
extraintestinale Manifestationen und Schmerzen bei Morbus Crohn

zurtckzufihren sein.(66)

D.)Tools zur Verbesserung des Krankheitswissens

Ein gutes Wissen zur jeweiligen Erkrankung ist bei Jugendlichen mit
erhdohter Behandlungsadharenz und/oder Verbesserung der Symptomatik

vergesellschaftet.(66)

»Endlich Erwachsen® ist ein Schulungsprogramm fur nieren-kranke und -
transplantierte Patientinnen und Patienten in Deutschland. Dabei werden
Jugendliche, Angehdrige und Anbieterinnen und Anbieter Uber Medikation,
Lifestyle (Erndhrung/Sport), psychologische Komponenten (psychosoziale
Betreuung/Stressbewéltigung) und Uber Ausbildung (Job/Schule)

informiert.(6)

ModuS arbeitet mit Gruppenworkshops, die flir jede chronische
Erkrankung einsetzbar sind. Es umfasst verschiedene Schulungseinheiten
(fur Jugendliche: Transfer in Erwachsenenmedizin/Erwachsenwerden mit
chronischer Erkrankung/fur Eltern: Wenn Kinder erwachsen werden) und
eine webbasierte Transitions-Plattform. ModuS stellt eine Erganzung zur
arztlichen Beratung dar und kann mit dem Berliner Transitionsmodell
kombiniert werden.(6,67)
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AOKTrio ist ein Transitionsprogramm flr mehr Gesundheitskompetenz
von Teenagern: Dieses Programm verwendet eine Onlineschulung, um
chronisch kranke Jugendliche auf die Transition vorzubereiten. Dabei
werden Padiaterinnen und Padiater sowie Facharztinnen und —arzte der
Erwachsenenmedizin aktiv in den Prozess involviert, um die
Kommunikation zum Thema ,Erwachsenwerden® zu verbessern. Ziel ist es,
Betroffene in ihrer Adharenz (Kontrolluntersuchungen/Therapietreue) zu
starken und somit ihre Gesundheitskompetenz dahingehend zu
verbessern, dass stationare Notfalle seltener werden.(6,68,69)

Speziell fur CED:

Die Interaktive Multimedia-CD-ROM entstand 2010 im Rahmen einer

Studie mit dem Ziel, ein theoretisches Schulungsprogramm fir Jugendliche

mit CED unter Verwendung einer CD-ROM zu entwerfen. Das abgefragte
Wissen dieser CD-ROM bezieht sich auf IBD-Symptome, Medikamente,
Diagnosen, Komplikationen, Behandlungen/Ernahrung, Gl-
Strukturen/Funktionen, soziale Funktionen und wird in Form einer
kostenlosen webbasierten interaktiven Multimedia-CD-Rom vermittelt.
Dabei zeigte sich eine Verbesserung des Wissens direkt nach der
Intervention bis 9 Monate danach. Es konnte zudem gezeigt werden, dass
Jugendliche mit CED wenig Grundwissen Uber ihre Erkrankung
besitzen.(36,70)

The Emma iPad Game: 2011 wurde ,Emma“ vom ,Center for the Creation
of Economic Wealth (CCEW)“ der Universitat Oklahoma entwickelt. Es ist
ein elektronisches, interaktives iPad Quiz (12 Fragen uber CED:
Allgemeinwissen, Erndhrung, Medikation, Tests, Anatomie/4 Fragen zu
Gemiitslage: Angste/Energielevel/Lebensqualitét), mit dem Wissensliicken
zu CED und emotionale Dysfunktionen erkannt werden und gleichsam
individuell bearbeitet werden kénnen.(57)
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E.)Tools zur Beurteilung der Krankheitsaktivitat

eHealth Programs

Constant Care Application: Mit Hilfe von eHealth Programmen wie
,constant Care Application“ kdnnen Patientinnen und Patienten zu Hause
via Smartphone die Krankheitsaktivitdt von CED bestimmen. Daflir wird mit
Hilfe eines Symptomscores (=krankheitsspezifisch) und der Analyse des
fakalen Calprotectin der ,Total Inflammation Burden Score“ (TIBS)
errechnet. Dieser visualisiert die CED-Aktivitat mittels Farbskala
(rot=schwere Krankheitsaktivitat/gelb=mild bis moderate
Aktivitét/griin=Remission), wodurch entsprechend der Krankheitsaktivitat

interveniert werden kann.(34)

F.) Tools zur Beurteilung der Medikamentenadharenz:

Bisher gibt es keine Etablierung eines Goldstandards. Daher lassen sich

die Tools wie folgt einteilen (35):
Direkte Verfahren: Bestimmung der Metaboliten im Blut/Urin (35)
Indirekte Verfahren:

Zahlung der Pillen (,Pill Count®): Dabei wird die Anzahl der nicht

eingenommen Pillen (z.B. zuriickgelassene Tabletten, Kapseln im Blister),

obwohl sie verschrieben wurden, bestimmt.(35)

Medikamentennachschub durch Apotheke (,Pharmacy refill*): Dabei

werden Medication Possession Ratio (=MPR: Quotient aus Anzahl der
Tage der ausgegebenen Medikation im Verhéltnis zur Anzahl der Tage der
Beobachtungsdauer) und Proportion of Days Covered Methods (=PDC:
Quotient aus verordneter Menge und tatsédchlich eingeléster Menge der
Rezepte in Tagen) ermittelt. Patientinnen und Patienten mit einer MPR oder
PDC von = 80% sind als adharent einzustufen, jedoch geben diese
Verfahren keine Auskunft, ob abgeholte Medikamente auch wirklich

eingenommen werden.(35)
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Elektronisches Uberwachungsgerét (,Electronic Monitoring Device*):

Mittels Uberwachungssystemen, wie ,The Medication Event Monitoring
System* (MEMS®), kann mittels Einbringen eines elektronischen Chips in
eine Medikamentenflasche die Adharenz Uberwacht werden, da bei jeder
Flaschenoffnung Datum und Uhrzeit registriert werden. Auch orale und
topische Medikamentenadharenz kdnnen mit solchen

Uberwachungsgeraten Uberwacht werden.(35)

Patient Self-report:

Tagebuchfihrung: Dabei Uberschatzen 67% der Patientinnen und Patienten
ihre Adharenz.(35)

Patientenbefragung durch Arzt: Dabei werden offene und neutrale
Fragestellungen empfohlen, wie z.B ,Menschen haben aus verschiedenen
Griinden oft Schwierigkeiten ihre Medikamente einzunehmen. Wie ging es
Ihnen damit?*(35)

Standardisierte, valide Fragebogen:
Morisky Medication Adherence Scales:
Four-item Morisky Medication Adherence Scale (MMAS-4): Dieser

Fragebogen enthalt 4 Fragen (Vergessen oder Probleme bei Einhaltung der

Medikation, Stoppen der Medikation bei Besserung, Verschlechterung des
Zustandes), die jeweils mit ,ja“ (=Non-Adhdrenz=1 Punkt) oder ,nein"
(Adhérenz) beantwortet werden konnen. Pro Frage kann 1 Punkt erzielt
werden. Somit bedeuten 0 Punkte eine hohe Adhéarenz, wahrend 3-4

Punkte fur eine niedrige Adharenz sprechen.(35)

Eight-item Morisky Medication Adherence Scale (MMAS-8):

MMAS-4 wurde 2008 verfeinert (u.a. Fragen weswegen, wie oft

Medikamente vergessen wurden, warum Medikamente eigensténdig
abgesetzt wurden: Besserung/Nerschlechterung der Beschwerden). Dabei
werden die ersten 7 Fragen dichotom (ja/nein=1 Punkt) beantwortet,
wahrend die letzte (Wie oft werden Medikamente vergessen?) mittels 5
Punkt-Linkert Skala (selten-nie=1 Punkt, ab und zu=0.75, manchmal=0.50,
meistens=0.25, immer=0) beantwortet wird. Eine gute Adharenz ist bei 8
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Punkten gegeben, eine schlechte bei < 6 Punkten. MMAS-8 ist die erste
valide Bewertungsskala fur die Adharenz von CED-Patientinnen und
Patienten. So kdénnen Mithilfe von MMAS-8 Adharenz-Probleme frihzeitig

erkannt und Outcomes fur CED verbessert werden.(10,35)

Visual Analogue Scale (VAS): Dabei wird eine Frage gestellt und Patienten

konnen auf einer Skala von 0% (schlechte Adhérenz) bis 100% (sehr gute

Adhérenz) ihre Markierung setzen.(35)

Medication Adherence Reporting Scale-4 (MARS-4): Es gibt verschiedene

MARS, eine mit 9, eine mit 5 und eine mit 4 Fragestellungen. Jene mit 4

Fragestellungen, auch MARS-4 genannt, wird haufig fir die Adharenz von
CED-Patientinnen und Patienten eingesetzt. Dabei werden Aussagen mit
Hilfe einer 5 Punkt-Linkert-Skala (,1“=immer bis ,5“=nie) beurteilt. Je hoher
das Messergebnis, desto hoher der Adharenz Level (20-17 Punkte= hohe
Adhérenz versus 16-4=niedrige Adhérenz).(35)

Unter den Fragebdgen konnte sich VAS als das ,geeignetste Instrument®

fur die Quantifizierung der Medikamentenadharenz durchsetzen.(35)

G.) Tools fiir Information und Kommunikation

e Zusammenfassungen der Krankengeschichte:

MyHealth Passport wird von Jugendlichen binnen 10 Minuten online erstellt.

Dabei handelt es sich um eine Ubersichtskarte (Zusammenfassung der
individuellen Krankengeschichte: Erkrankung, Medikamente,
Therapieregime, Impfungen, Allergien, Operationen, Notfallkontakte) im
Brieftaschenformat. Diese Karte soll den neuen Arztinnen/Arzten vorgelegt

werden und die Transition erleichtern.(9,71)

The Three Sentence Summary: Hier werden Jugendliche angeleitet, in 3

Satzen ihre Krankengeschichte zusammenzufassen. Diese
Zusammenfassung soll ihr Alter, Erkrankung, Krankenaufenthalte,

Medikamente und aktuelle Probleme enthalten.(72)
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Application Software (Apps) (73):
o Tagebuchfunktion (z.B. Lebensmittel/Symptome)

o Bereitstellen von krankheitsspezifischen Informationen
o Selten: Bereitstellen von Managementfunktion (Reminder/Decision-
Support)
Speziell fur CED:

Docdme: Dies ist eine App, die speziell fur an CED erkrankte Jugendliche

erstellt wurde. Sie hilft Jugendlichen bei der Suche einer/s geeigneten
Arztin/Arztes der Erwachsenenmedizin und bereitet Jugendliche auf

Arztbesuche vor, z.B., was zum Besuch mitgenommen werden muss.(74)

Homepages: Auch auf Homepages werden Informationen und Ressourcen

fur die Transition zur Verfligung gestellt:

Adolescent Health Transition Project (AHTP): Auf der amerikanischen

Website werden Materialien (Transition Big Picture: Informationen zu

schulischen Transitionsdienstleistungen/General Resources: Artikel und

Informationen zur Transition allgemein/Diagnosis-Specific: Diagnose-
spezifische Informationen zur Transition) fur Jugendliche und deren
Familien zum Thema Transition angeboten. Dabei werden auch Tools
(Checklisten, Zusammenfassungen der Krankengeschichte, Timelines und
Broschiiren) und Informationen von  weiteren Websites und

Selbsthilfegruppen zur Verfligung gestellt.(75)

Got Transition?: Dies ist eine amerikanische Website, die in Kooperation
mit “Maternal and Child Health Bureau” und “The National Alliance to
Advance Adolescent Health” entwickelt wurde. Sie stellt Ressourcen, wie
“Six _Core Elements of Health Care Transition” (Festlequng einer

Gesundheitspolitik, Verfolgen des Fortschritts, Verwalten der Bereitschaft
zur Transition, Planen der Pflege von Erwachsenen, Ubertragen und
Durchfiihren des Transfers) zur Verfugung. Diese Kernelelemente kénnen
an die jeweiligen 3 Szenarien (Kinderheilkunde: Ubergang Jugendlicher zu

erwachsenen Gesundheitsdienstleistern/Allgemeinmedizin &Pé&diatrie:

Ubergang zu einem Ansatz der erwachsenen Gesundheitsfiirsorge ohne
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Anbieterin/Anbieter zu wechseln/Innere _Medizin: Einbindung junger

Erwachsener in Erwachsenenmedizin) angepasst werden.(76)

SickKids: SickKids ist bekannt fir “MyHealth Passport” und “The Three
Sentence Summary”. Auch weitere Websites zur Transition (wie Partners
for Planning/Canadian Mental Health Association/Community
Networks of Specialized Care/On TRAC/On My Way) werden von
Sickkids zur Verfigung gestellt.(71)

Telemedizin: Uber telemedizinische Ansatze werden
Gesundheitsdienstleistungen ohne direkten Patientenkontakt

bereitgestellt.(35)

Nieren Tx 360: Hier wird eine spezialisierte heimatnahe Versorgung

nierentransplantierter Jugendlicher mittels telemedizinischer Visiten (Haus-
und Facharzt, Transplantationszentrum) erzielt, um das
Transplantatuberleben und die Lebensqualitat zu verbessern und

Begleiterkrankungen zu minimieren.(6)

TransFIT: (Frihintervention zur Vorbereitung und Begleitung des

Transitionsprozesses aus der Kinder- und Jugendmedizin in die

Erwachsenenmedizin): Dieses Modell stellt ein telemedizinisches

Fallmanagement zur Begleitung chronisch kranker Jugendlicher im Alter
zwischen 12 und 24 Jahren zur Verfugung. Als Vorbereitung werden
spezifische Selbstmanagementschulungen angeboten. Auch konnen
Familien und Jugendliche hier Beratungen einholen.(6)

Speziell bei CED:

Telemonitoring of Crohn’s Disease and Ulcerative Colitis (TECCU): In

Spanien wurde das webbasierte Telemanagementsystem ,Telemonitoring
of Crohn’s Disease and Ulcerative Colitis (TECCU)“ entwickelt. Dabei wird
versucht, Outcome und Krankheitsaktivitdt von CED zu verbessern, indem
die Kommunikation zwischen Patienten und Gesundheitsanbieterinnen und
-anbieter intensiviert wird. Auch verhindert ein Alarmsystem das Entgleisen
von CED.(77)
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Mittels TECCU werden simple Fragen uber die Erkrankung via Internet
(Tablet, Mobiltelefon, Computer) beantwortet und mit Hilfe einer App
(NOMHADCHRONIC APP) Uberprift. Dabei erhalt jede Patientin/jeder
Patient ein Nutzerprofil, wo Kontaktdaten, Krankheitsaktivitat & Verlauf,
Medikation, Tests (Blut-/Stuhltest), Dauer  der Erkrankung,
Medikamentenadharenz, Korpergewicht, Vitalzeichen, Lebensqualitat und
Alarme vermerkt sind. Das medizinische Team reagiert adaquat auf
eingehende Alarme (abhangig von der Farbe: griin, gelb, orange, rot) und
passt die Medikamente darauf an. Patientinnen und Patienten werden nach
Veranderung der Medikamente auf deren Applikation (subkutane
Verabreichung) mittels Nachrichten via Plattform, Telefonanrufe oder
personliche Besuche geschult. Die TECCU Plattform verbessert dadurch
die Lebensqualitat (Zufriedenheit erzielt durch Verbesserung der Remission
und sozialer Funktionen), Medikamentenadharenz, Erkrankungsaktivitat
und soziale Aktivitat der Patientinnen und Patienten. Auch reduzierte sich
der Gebrauch von Gesundheitsressourcen, Telefonanrufen und ambulanten

Besuchen von Patientinnen und Patienten.(77)

Web- und SMS-basierte Kommunikation (MD2ME): ,MD2ME" ist eine neue

Intervention, die fur die Transition chronischer Erkrankungen einschliel3lich

CED getestet wurde. Dabei handelt es sich um eine web- und SMS-
basierte Kommunikation zwischen dem Gesundheitsteam und den
Jugendlichen. Dadurch soll der Zugang zum Gesundheitsteam verbessert
werden. Die Kommunikation wird durch einen automatisierten SMS-
Algorithmus erleichtert. Jugendliche konnen diesen aktivieren und ihre
Erkrankung (Symptome/Schweregrad) beurteilen und bei Bedenken
Kontakt mit dem Gesundheitsteam via Portal aufnehmen. Je nach
Dringlichkeit antwortet das Team innerhalb von 24-72h.(78) So kdnnen
notige Behandlungen eingeleitet und fachspezifische Interventionen und
Informationen zur Verfligung gestellt werden.(36,54)

In einer randomisierten kontrollierten Studie konnte gezeigt werden, dass
sich die ,Health-Efficacy”, das Selbstmanagement der Jugendlichen und die
patienten-initiierte Kommunikation mittels ,MD2ME" verbesserte. Jedoch

wurde kein positiver Einfluss auf Lebensqualitat, Funktionalitat oder
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Krankheitsstatus der Jugendlichen nachgewiesen.(36,54)

H.)Tools zur Monitorisierung von psychologischen Morbiditaten

Viele Studien weisen darauf hin, dass es durch psychosoziale
Interventionen zur Verbesserung von Angststorungen und Depressionen
kommt. Somit sollen valide Tools fir die Identifikation von psychologischen

Morbiditaten zur Verfigung gestellt werden.(36)

The Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9) Depression Screening
Tool: Es handelt sich um eine Checkliste, welche die DSM- (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders) IV-Kriterien beinhaltet. Dabei
werden 9 Symptome (wie Niedergeschlagenheit, Schlafstérungen,
Appetitverdnderungen) abgefragt und bewertet (0 = lberhaupt nicht bis
3=fast jeden Tag). Ergebnisbasierend kénnen Therapieempfehlungen
(Antidepressiva, Psychotherapie, alleinige  Unterstiitzung) gegeben
werden.(10,79)

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS): HADS ist eine
Selbsteinschatzungsskala mit 14 Fragestellungen zur aktuellen Stimmung
der Patientinnen und Patienten mit vierstufigen Antwortmdglichkeiten.
Dieser Fragebogen wird von Patientinnen und Patienten binnen 2 bis 5
Minuten beantwortet und dient der Detektion von Depressionen und
Angstzustanden und deren Schweregrad im ambulanten Setting. Dadurch
soll die ldentifikation und das Management emotionaler Stérungen im
chirurgischen und internistischen Setting verbessert werden. Wiederholter
Gebrauch der Skala mit nachfolgenden Besuchen in der Klinik, gibt
Arztinnen und Arzten Auskunft Uber die Fortschritte der Patientinnen und
Patienten. Dabei gibt ein Datensatzdiagramm Aufschluss Uber den
Fortschritt. Studien haben gezeigt, dass HADS ebenso im
niedergelassenen Bereich Gultigkeit hat und zudem sowohl fur altere
Menschen als auch fir Jugendliche verwendet werden kann. Die Skala
wurde in verschiedenste Sprachen Ubersetzt und zur Verfliigung
gestellt.(80,81)
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l.) Tools fir die Evaluierung von Risikoverhalten
Fur Jugendliche sind sexuelle Beziehungen und Risikoverhalten wichtige
Themen, uber die sie Bescheid wissen mochten. Jedoch sind sie durch die
Anwesenheit ihrer Erziehungsberechtigten oft gehemmt, danach zu fragen.
Auch Lebensstil, Auswirkungen von Medikamenten, Auslandsaufenthalte,
Tatowierungen, Piercings oder Gruppenzwang gehoéren zu den unerfillten
Bereichen der Transitionspflege. Mit Hilfe von Tools kann das
Gesundheitsrisiko  evaluiert und das Gesundheitsverhalten der

Jugendlichen Uberwacht werden.(36)

e Home, Education/Employment, Peer Group Activities, Drugs, Sexuality,
and Suicide/Depression Psychological Questionnaire (HEADSS): Seit
1982 wird HEADSS als Interviewinstrument von Mitarbeiterinnen und
Miterarbeitern des Childrens Hospital im Rahmen des ,High Risk Youth
Program® in Los Angeles angewendet. HEADSS wurde flr junge Ausreilder
und obdachlose Jugendliche als Interventionsprogramm eingefuhrt. Auch
kann es als klinisches Tool fur die Bewertung von psychosozialem Stress
von Jugendlichen verwendet werden, um damit ein Screening-Profil zu
erstellen. Psychosozialer Stress der Jugendlichen hat Einfluss auf
physische und psychische Erkrankungen, weshalb HEADSS als Teil jedes
Patienteninterviews verwendet werden soll. Damit kann ein individuelles
Risikoprofil der Patientinnen und Patienten binnen 5 bis 20 Minuten erstellt
werden. Den Jugendlichen werden dabei Fragen zu hauslicher &
schulischer Situation, Freizeitgestaltung, Drogenkonsum (Alkohol, Tabak),

Sexualverhalten und Selbstmordgedanken gestellt.(82)

1.8 Modelle

Um den Transitionsprozess zu verbessern, benodtigt man Transitionsmodelle.
Diese sollen flexible und koordinierte Leistungen anbieten, um chronologisch und
entwicklungsspezifisch auf die Bedurfnisse der Jugendlichen eingehen zu kénnen.
Dabei sollen Jugendliche schrittweise in Richtung Erwachsenenmedizin geflhrt
werden.(4,5)
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1.8.1 Modelle fiir chronische Erkrankungen allgemein

1.8.1.1 Europaweit

+» Deutschland:

Zentren:
Es gibt Zentren fir Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (EMAH
Zentren), an welchen einerseits Patientinnen und Patienten
altersunabhangig von Kinder- und Erwachsenenkardiologinnen und -
kardiologen betreut, aber auch gemeinsame Sprechstunden abgehalten

werden.(6)

Auch gibt es fur die zystische Fibrose das ,Christiane Herzog CF Zentrum®
der Charité — Universitatsmedizin Berlin, Campus Virchow Klinikum -, wo
eine internistische und padiatrische multidisziplinare

Transitionssprechstunde angeboten wird.(6)

Programme:

Das Berliner TransitionsProgramm (BTP) wurde von einer
Arbeitsgruppe der DRK Kliniken Berlin und des IGES Instituts entwickelt.
Es kommt bei Erkrankungen wie Typ 1 Diabetes mellitus, Epilepsie,
Nierenerkrankungen, juveniler rheumatischer Arthritis, CED und
neuromuskularen Erkrankungen zum Einsatz.(8,83)

Dabei wird ein integrierter Versorgungspfad Uber die gesamte Dauer der
Transition (2 Jahre) zur Verfugung gestellt und von einem Fallmanagement
(=Koordination), bestehend aus speziellen qualifizierten Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern, gesteuert. Diese sind dafur verantwortlich, Jugendliche
und Familien zu betreuen und die Behandlungskontinuitat der Patientinnen
und Patienten zu sichern.(6,8,47)

Dieser Pfad beinhaltet 3 Transitionsgesprache (T-1 vor & T-2 nach Transfer
und ein Abschlussgesprédch), gemeinsame Sprechstunden und

Fallkonferenzen (Abhaltung der Gesprédche in der ,Erwachsenenmedizin®

40



als gemeinsame Sprechstunde und/oder Fallkonferenz), zudem werden
Informations- und Erhebungsmaterialien beigestellt. Dazu zahlen
Fragebdgen (zur Gespréchsvorbereitung), ein Transitionsheft=T-Heft (zur
Gesprachsdokumentation), ein Informationsbooklet und ein
Informationsflyer fur Jugendliche und Eltern und ein weiterer fur
Arztinnen/Arzte und Therapeutinnen/Therapeuten. Informationen zu den
Themen Erkrankung/Gesundheit, Therapie, soziale Kompetenzen und
Umfeld, Zukunft, Gesundheitssystem und Transition werden auf diese Art
und Weise zur Verfugung gestellt.(6,8,84)

Seit 2014 wird das BTP mittels einer Smartphone App fur
nierentransplantierte Patientinnen und Patienten erganzt. Mittels dieser App
kénnen Jugendliche von einer Fallmanagerin/einem Fallmanager betreut
werden. Dieser sichert den Informationsfluss, koordiniert Termine und

fungiert als Ansprechperson. 83)

Fallmanagement

Erstes Zweites

T-Gesprach T-Gesprach Abschlussgesprach

Padiatrie Erwachsenenmedizin

> Zeitraum: 2 Jahre

Abbildung 3: Berliner TransitionsProgramm in Anlehnung an Mither (8)
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e Care for CAYA (Children, Adolescents and Young Adults): Dabei handelt
es sich um ein Nachsorgeprogramm=Praventionsprogramm nach

uberstandener Krebserkrankung fur Jugendliche von 15 bis 39 Jahren.(6)

e TRANSLATE - NAMSE (Nationales Aktionsbiindnis fiir Menschen mit
seltenen Erkrankungen): Das Projekt versucht mittels koordinierter
Zusammenarbeit von Zentren den Diagnoseprozess (Diagnose bis
Behandlung) von seltenen angeborenen  Erkrankungen  durch
Fallkonferenzen zu beschleunigen und sichert somit die Versorgung dieser

Patientinnen und Patienten.(85)

1.8.1.2 International

+ Vereinigte Staaten von Amerika

2008 wurde eine Sitzung der AAP einberufen. Dabei wurde mittels der
Autorengruppe Dr. Cooley, Dr. Sagerman, Kinderarztinnen/-arzten
(Prim&rversorgung versus Subspezialisierung),
Erwachsenenmedizinerinnen/-medizinern, Familienangehdrigen und
Jugendlichen, die bereits die Transition abgeschlossen haben, ein
»Klinischer Transitionsbericht® erstellt. Dieser Bericht stellt Informationen
uber den Transitionsprozess (Zeitplan und Algorithmus) bereit, um
Jugendlichen die héchst mdgliche Qualitat an entwicklungsspezifischer und
gesundheitlicher Versorgung zu gewahren.(7) Der Transitionsbericht

empfiehlt dabei 4 Hauptaktivitdten, welche die kontinuierliche Betreuung

wahrend der Transition aufrecht halten.(7)
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Zu diesen 4 Hauptaktivitdten® zéhlen (7):

1. Besprechung der Transitionspolitik,
2. Einleitung des Transitionsplans,
3. Kontrolle/Aktualisierung des Transitionsplans,

4. Uberstellung der Jugendlichen ins Erwachsenenmodell.

Zusatzlich beinhaltet der Transitionsbericht einen Algorithmus, der mittels
Protokoll den Transitionsprozess einleitet und dessen Verwaltung festlegt.
Fir spezielle Bedurfnisse enthalt der Algorithmus einen erweiterten Zusatz

(Chronic Care Management).(7)

Il

2012 wird ein ,Logic model* mittels Literaturrecherche (7986-2010) erstellt.
Dieses beinhaltet vier Elemente: 1.) Spezielle gesundheitliche Bedlirfnisse, 2.)
Community/System Inputs, 3.) Transitionsaktivitdten und 4.) Outcome der

Transition.(5)

Die Endergebnisse der Recherche zeigen, dass viele Jugendliche mit milderen
Erkrankungen einen erfolgreichen Transfer meistern, wahrend Jugendliche mit
komplexeren Erkrankungen weniger Bildung und weniger Erfolg im Beruf
erfahren. So weisen Jugendliche mit kognitiven und mentalen Problemen ein
schlechteres Transitionsergebnis auf. Erfolge erzielen jedoch Programme, in
welchen es eine Koordinatorin/einen Koordinator der Transition gibt, oder wenn
Treffen mit der/dem Erwachsenenanbieterin/-anbieter vor der Transition

arrangiert werden konnen.(5)
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Community/System Inputs
Jugendliche & Familie, Schule, Freunde, Ausbildung, Beruf,
Gesundheitssystem, Webbasierte Unterstitzung, etc.

Transitionsprobleme: Transitionsaktivitaten:

Kontinuitat der Pflege Gemeinsame Entscheidungsfindung
Pflegeplanung Selbstbestimmung

Umfassende Betreuung Selbstversorgung

Kommunikation Selbstwirksamkeit

Beziehung Arzt/Patient Wissen Uber Krankengeschichte
Medical Home

Outcome

Spezielle Bedurfnisse

Epilepsie, HIV, Diabetes, Spina Zeit
bifida, Behinderung, chronische &

Zugang
Kosten
Zufriedenheit
. Pflegequalitat
Erkrankung, etc. Sntiekd Arbeitsverhaltnis
Gesundheitsstatus
Lebensqualitat

Zerebralparese, Asthma,

Abbildung 4: Logic model in Anlehnung an Bloom (5)

2002 wurde das Konsensus — Statement ,A Consensus Statement on Health
Care Transitions for Young Adults with Special Health Care Needs"
veroffentlicht, worin die grol3en padiatrischen Fachgesellschaften (American
Academy of Pediatrics/American Academy of Family Physicians/American
College of Physicians, American Society of Internal Medicine) Relevanz und
Umsetzung der  Transition von Jugendlichen mit  speziellen

Gesundheitsbedurfnissen bis ins Erwachsenenalter bekraftigten.(55)
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Dabei wurden folgende Schritte fur eine erfolgreiche Transition festgelegt
(55):

1. Die Identifikation einer Gesundheitsexpertin oder eines —experten:
Diese Person soll sich den Herausforderungen, welche die Transition mit
sich bringt (aktuelles Pflegemanagement, Pflegekoordination, kiinftige
Gesundheitsplanung der Jugendlichen) stellen. Gleichsam soll sie mit den
verschiedenen Parteien (Arztinnen und Arzten der Pédiatrie &
Erwachsenenmedizin versus den Jugendlichen versus deren Familien)
zusammenarbeiten, um eine ununterbrochene, umfassende und

zugangliche Pflege zu gewabhrleisten.

2. Die Identifizierung von Fahigkeiten und Kenntnissen:
Dieser Identifikationsprozess kann fur Schulungs- und Fortbildungszwecke
im Primarversorgungs- und im Ausbildungssektor verwendet werden, damit
entwicklungsspezifische Dienstleistungen flr die Transition zur Verfligung

gestellt werden kdnnen.

3. Erstellung einer Zusammenfassung der Krankengeschichte:
Diese soll tragbar und zuganglich sein, um eine Wissensbasis fur die
Zusammenarbeit zwischen den Angehorigen und dem betreuenden

arztlichen und pflegerischen Personal zu schaffen.

4. Erstellung eines schriftlichen Ubergangsplans:
Dieser soll ab einem Alter von 14 Jahren festgelegt und gemeinsam mit
Jugendlichen und Eltern erstellt werden. Dabei soll geklart werden, welche
Leistungen bendtigt werden und wer diese bereitstellt und finanziert. Auch

soll der Plan jahrlich und bei Veranderungen aktualisiert werden.

5. Einfuhren obiger Punkte als Primarversorgungs- und Praventiv-

mafnahme.

6. Bereitstellung einer finanzierbaren und kontinuierlichen Kranken-

versicherung: Diese Versicherung soll Kosten, die bei der Erstellung des
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individuellen Transitionsplans und bei der Pflegekoordination anfallen,

abdecken.

1.8.2 Modelle speziell fiir CED

1.8.2.1 Europaweit

+* Niederlande:

Transitionsmodelle:
Escher et al beschreiben drei strukturierte Ubergangsmodelle fir CED, die
sich durch Anzahl und Timing der Sprechstunden sowie die Anwesenheit
der Arztinnen und Arzte der jeweiligen Disziplin

(Péadiatrie/Erwachsenenmedizin) unterscheiden (1):

(1) Kombinierte Sprechstunden ab 14 Jahren
(2) Drei alternierende Sprechstunden im Jahr vor dem Transfer

(3) Eine kombinierte Sprechstunde zum Transferzeitpunkt

Wéhrend kombinierte Besuche bei Arztinnen/-drzten beider Disziplinen
(Vertreter der Pé&diatrie und Erwachsenenmedizin sind gleichzeitig
anwesend) stattfinden, finden alternierende Besuche bei einer Arztin/einem

Arzt der jeweiligen Disziplin statt.(1)
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a.) Jahrliche kombinierte

N Sprechstunden
Padiatrischer ‘ i ‘ ‘ ‘ Transfer
Gastroenterologe/ Erwachsenen
IN i
Transition ICIB\lastroenteroIoge/

Padiatrischer

b.) Alternierende

Gastroenterologe/ Sprechstunde / Transfer
" 1313 Erwachsenen-
Gastroenterologe/
Transition IN

Padiatrischer c.) Eine kombinierte
Gastroenterologe/ Sprechstunde ‘ / Transfer
IN Erwachsenen-
Transition Gastroenterologe/
IN

Abbildung 5: Modell nach J. Escher
blaue Pfeile=Anzahl der Sprechstunden

Transitionsklinik (TC):

Am Universitatsklinikum Rotterdam wurde 2006 eine Transitionsklinik (TC)
fur CED-Patientinnen und Patienten im Alter von 14-18 Jahren ins Leben
gerufen, die in der Abteilung der Erwachsenenmedizin angesiedelt ist.
Jugendliche werden von Arztinnen/Arzten beider Berufssparten
(Padiatrie/Erwachsenenmedizin) ab dem ersten Besuch gesehen. Danach
finden die Treffen mit den Arztinnen und Arzten beider Sparten einmal im
Jahr statt.(1)

Bei allen anderen Treffen (mindestens 4 pro Jahr) ist nur die
Kinderarztin/der Kinderarzt anwesend. Zusatzlich gibt es

Terminvereinbarungen mit der IBD-Nurse.(1)
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*» GrofRbritannien & Irland:

Das englische Transitionsmodell wurde 2004 am ,Barts And London NHS
Trust®, einem Tertidrzentrum fur Erwachsene und Kinder mit CED,
eingefuhrt. Dabei findet wochentlich ein multidisziplinares Treffen mit
Gastroenterologinnen und Gastroenterologen der Kinderheilkunde und der
Erwachsenmedizin,  Chirurginnen und Chirurgen und anderen
medizinischen Fachkraften statt. Bei diesen Treffen werden komplexe Falle
besprochen und Erwachsenenmedizinerinnen und —mediziner kdnnen sich
am Management der Jugendlichen, die vor der Transition stehen,

beteiligen.(9)

Nach Veroéffentlichung des ,National Standards Framework (NSF)“ 2005
muss die Transition in UK flur alle betroffenen Jugendlichen klar definiert
werden. So wurde eine gemeinsame Transitionsambulanz eingerichtet, wo
alle zwei Wochen Kinderarztinnen und -arzte mit einer Spezialschwester
oder einem Pfleger (z.B. IBD-Nurse) die Erwachsenenambulanz besuchen.
Somit werden die Jugendlichen abwechselnd von Arztinnen und Arzten der
Padiatrie und der Erwachsenenmedizin betreut, wahrend die
Spezialschwestern/Pfleger die Ubergangspflege koordinieren. Dabei haben
die Jugendlichen jederzeit Zugang zu Diatologinnen/Diatologen,
Psychologinnen/Psychologen sowie Pharmakologinnen und

Pharmakologen.(9)
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CED
Pflege

Diato-
Familie logen
Gastro-
entero- Pharma-kologen
logen*

Psychologen

Abbildung 6: Englisches Transitionsmodell in Anlehnung an Goodhand (9)
Multidisziplinarer Ansatz mittels Psychologen, Pharmakologen, Diatologen, CED-Pflege
sowie *padiatrischen und erwachsenen Gastroenterologen

2016 wurden unter den Mitgliedern der ECCO (The European Crohn’s and
Colitis Organisation) 14 Teilnehmerinnen und Teilnehmer (5 adulte- und 9
péadiatrische-Gastroenterologinnen und -enterologen) ausgesucht. Diese
sollten kritische Elemente fir Transitionsprogramme und Kernpunkte via
Literaturrecherche (Medline, Embase, Cochrane Library) fur die Praxis
identifizieren.(54) Dabei kam heraus, dass Transitionsmodelle, in welchen
padiatrische und adulte Teams zusammen arbeiten und die Koordination

von einer Spezialschwester/einem Pfleger, ,IBD Nurse®, Gbernommen wird,
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am haufigsten empfohlen werden. Auch kdnnen andere Fachgruppen
(Psychologinnen/Psychologen, Sozialarbeiterinnen/arbeiter,
Chirurginnen/Chirurgen) je nach den individuellen Anforderungen der

Jugendlichen miteinbezogen werden.(54)

ECCO Mitglieder empfehlen jedoch kein universelles Modell fur CED-
Erkrankte. So soll jede Institution unter Einbeziehung des Standortes
(padiatrische/Erwachsenen-Einrichtung) ein ,eigenes optimales Modell*
wahlen (54):

A.) Wenn es Kinder- und Erwachseneneinrichtungen am selben
Standort gibt, sollen kombinierte Besuche wahrend des gesamten
Transitionsprozesses durchgefihrt werden oder mindestens ein bis zwei
gemeinsame Sitzungen stattfinden, bevor der tatsachliche Transfer
stattfindet.

B.) Wenn es Kinder und Erwachseneneinrichtungen an unterschiedlichen
Standorten gibt, wird mindestens ein gemeinsames Treffen in der
gewohnten Umgebung (Pé&diatrie) und ein zweites in der neuen Umgebung
(Erwachsenenmedizin) abgehalten. Ist ein Treffen nicht moglich, hangt die
Transition stark von der schriftichen Dokumentation der Kinderarztinnen

und -arzte ab.

1.8.2.2 International

<+ Amerika

Leitfaden fiir Padiater und Padiaterlnnen:

Die ,AAP“ und ,American College of Physicians - American Society of
Internal Medicine” verdffentlichte 2002 Empfehlungen zur Gestaltung der
Transition fur  CED-Patientinnen und Patienten, wobei der
Transitionsprozess in fruher bis mittlerer Adoleszenz begleitet wird.(55)
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Die Empfehlungen von AAP lauten (2,10,55):

1. Jugendliche sollen ohne Eltern oder Bezugsperson gesehen

werden, um Unabhangigkeit und Eigenstandigkeit zu férdern.

2. Friihzeitige Besprechung von Themen und Vorteilen (/der

Erwachsenenmedizin (Schwangerschaft/Fertilitat/Krebsvorsorge).

3. Geeignete Erwachsenengastroenterologinnen und —enterologen

sollen gefunden werden.

4. Bereitstellung pddiatrischer Informationen wie

Krankengeschichte und Therapieregime.

5. Flexible Gestaltung des Transferzeitpunktes, um eine Balance
zwischen Reife und Bereitschaft fir die Transition bei den

Jugendlichen zu gewahrleisten.

Leitfaden fir Jugendliche: Hait et al empfehlen Jugendlichen mit CED
spezielle Dokumente und Informationen zum ersten Treffen mit

Erwachsenenmedizinerinnen und —medizinern mitzunehmen.(52)

Dazu zahlen (52):

1. Zusammenfassen der Krankengeschichte: z.B. Diagnosezeitpunkt,
Lokalisation, Schweregrad der Erkrankung, chirurgische Interventionen und
Komplikationen, medizinische Therapien mit Dosierungen, Dauer und
Nebenwirkungen.

2. Einholen von Informationen zur Krankenversicherung.

3. Erstellen eines Zeitplans fur Terminplanungen und Untersuchungen.
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4. Bereitstellen der wichtigsten Kontaktdaten: z.B. primare Ansprechperson,

Hausversorgungsdienst, Transportunternehmen.

Leitfaden fur Erwachsenenmediziner und -medizinerinnen:

Leung et al geben 2011 Empfehlungen far
Erwachsenengastroenterologinnen und —enterologen aus, um ihnen
Hilfestellungen bei der Betreuung von transitionierten Jugendlichen zu
geben.(86)

Dabei sollen sich Erwachsenengastroenterologinnen und -enterologen

bewusst sein, dass (86):

1. sie es mit Jugendlichen zu tun haben, die Unterschiede zwischen

Padiatrie und Erwachsenenmedizin nicht kennen.

2. eine Zusammenarbeit mit padiatrischen Gastroenterologinnen und -
enterologen und deren Teams vor einer Transition essentiell ist (z.B.

Ubergangskliniken/Teilnahme an Informationsveranstaltungen).

3. Weiters sollen Fragen von Jugendlichen (z.B. Uber CED, sexuelle
Gesundheit und Bodyimage) von Erwachsenenmedizinerinnen und —

medizinern vorweggenommen werden.

4. Auch sollen Jugendliche Uber das erwachsene Gesundheitssystem
aufgeklart werden. Dabei muss der Erwachsenenmedizinerin/dem -
mediziner bewusst sein, dass eine solche Erstvorstellung mehr Zeit in

Anspruch nehmen wird.

5. Diese Medizinerinnen und Mediziner sollen auch auf Eltern vorbereitet
sein, die in das Erkrankungsmanagement sehr involviert sind und eine
Schlisselrolle bei der Wiedergabe der jugendlichen Krankengeschichte
einnehmen. Zusatzlich sollten sie wissen, dass die Unabhangigkeit der

Jugendlichen nur schrittweise geschieht.
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2 Material und Methoden

2.1 Zentrale Fragestellungen der Studie

Wie steht es um die Gesundheitskompetenz (,Health Literacy”) bei an CED
erkrankten Jugendlichen in Transition und kann diese Kompetenz durch einfache

Moglichkeiten geschult werden?”

2.2 Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte mittels zweier altersspezifischer Fragebdgen zu CED-
relevanten Fragen und Themenkreisen. Die Antwortmoglichkeiten reichten von

“‘weil3 nicht” bis ,a“ oder ,nein“ und wurden entsprechend des angeflhrten eigens

konzipierten Beurteilungsschemas (siehe Anhang) beantwortet.

Die daflr bendtigten Patientinnen- und Patientendaten wurden aus dem
Datenverwaltungsprogramm ,openMEDOCS* erhoben. Von entscheidender
Relevanz war der Verlauf der Erkrankung, um die Angaben der Patientinnen und
Patienten zu Erstsymptomen, Diagnostik, Untersuchungen, CED-Subentitat, Alter
zum Diagnosezeitpunkt, Schubfrequenz und zu anfanglicher sowie intensivierter
Therapie auf Richtigkeit zu Uberprifen. Die Angaben der Patientinnen und
Patienten zu aufgetretenen Nebenwirkungen bei Gabe von Aprednision®,
Salofalk® Pentasa® Claversal®, Mesagran®, Imurek®, Ebetrexat®, Remicade® und
Humira® wurden mittels Medikamentenbeipacktext tiberpriift. Die Veroffentlichung
jeglicher erhobener Daten erfolgte pseudonymisiert, wobei flr diese
Datenverwendung initial das notige Ethikvotum der Ethikkommission (EK-
Nummer: 30-121 ex 17/18) der Medizinischen Universitat Graz eingeholt worden

war.
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Antwortmoglichkeiten ,,weill nicht* ,nein“ sja“

Kann ,positiv*

. als ,Wissen* _ N
Wird als Wird ,positiv* als
Beurteilung ,Nicht-Wissen® . ,Wissen"
oder ,negativ" als
gewertet _ . gewertet
,Nicht-Wissen*

gewertet werden

Tabelle 3: Antwortmoglichkeiten

Patientinnen und Patienten

Die Altersspannen fur Befragung und Coaching wurden von 14 bis > 18 (max. 22)
Jahre festgelegt, da chronisch kranke Jugendliche an der Grazer Universitatsklinik
fur Kinder- und Jugendheilkunde bis zum Abschluss ihrer schulischen oder
beruflichen Ausbildung in Behandlung bleiben. Somit wurden primar Jugendliche
(ménnlich und weiblich), die aktuell am genannten padiatrischen Zentrum
behandelt werden und sich freiwillig zur Verfigung stellten, anhand ihres Alters,
ihrer CED in Remission und ohne Begleiterkrankung sowie ihrer prinzipiellen

Kooperationsfahigkeit fur die Pilotstudie ausgewahlt.

Studiendesign:

Im Rahmen der ambulanten Routinekontrollen am GPGE (Gesellschaft fiir
Péadiatrische Gastroenterologie und Erndhrung e.V.) — dem zertifizierten
Weiterbildungszentrum fir Padiatrische Gastroenterologie, Hepatologie und
Erndhrung der Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendheilkunde der
Medizinischen Universitdt Graz (=Zentrum) - fanden zwei Befragungen mit
demselben Fragebogen (entweder erhielten diese beide Male den Fragebogen fiir
14-16 Jahrige oder beide Male den fiir 16-18 Jéahrige) im Abstand von 3 Monaten
statt.

54




Diese wurden von den Patientinnen und Patienten nach aktuellem Wissenstand
ohne Hilfsmittel (/nternet oder Mobiltelefone) und in Ruhe (Warteraum oder
zuhause) beantwortet.

Zwischen den Befragungen erfolgte ein Coaching (=Gesprdch mit betreuender
Arztin/betreuendem Arzt), um ersichtliche Wissensliicken gemeinsam zu

bearbeiten und den Stand der ,Health Literacy” zu ermitteln.

1. Befragungsrunde

Wissensstand

vor/nach Coaching

Coaching — # &¢

2. Befragungsrunde

_/

Abbildung 7: Ablauf der Pilotstudie
Smileys=Ergebnis der ,Health Literacy”, welche sich nach Coaching a.)verbessern, b.)
verschlechtern oder c.) unverandert bleiben kann.

(Sowohl die Antwortméglichkeiten und die Verteilung der Punkte zu den einzelnen
Fragen des jeweiligen Fragebogens wurden von AH im Vorhinein festgelegt. Die

genaue Auflistung der Punktevergabe ist dem Anhang-Fragebogen zu entnehmen.

Im Nachhinein wurden Zusatzpunkte bei Frage 6 &10 festgelegt. Diese sind dem

Anhang-Beurteilungsschema zu entnehmen.)
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2.3 Datenauswertung

Die Auswertung der Fragebdgen erfolgte mittels Punktevergabe, da deren

Beantwortung in Summe quantifizierbar ist (Fragebogen der 14-16-jahrigen

Patientinnen und Patienten: 16 Fragen zu 27 Punkten=sehr gutes Ergebnis und

Fragebogen der 16-18-jahrigen Patientinnen und Patienten: 18 Fragen zu 29

Punkten=sehr gutes Ergebnis, Vergabe von Zusatzpunkten bei Frage 6 &

10=,Mehrwissen®).

Dabei wurden Testergebnisse vor und nach dem Coaching via Microsoft Excel
Version 2010 verglichen und statistisch ausgewertet. Die Darstellung der

Ergebnisse erfolgte in Tabellen- und Graphikform.

3 Ergebnisse — Resultate

Die Pilotstudie startete mit beiden Altersstufen, wobei die Rlcklaufquote 74%
betrug (Tabelle 4). So reduzierte sich die anfangliche Kohorte von 19 Personen
(13 méannlich, 6 weiblich), auf 14 (10 ménnlich, 4 weiblich), da Patientinnen und
Patienten nach Uberstellung an die Erwachsenenabteilung fir die zweite

Fragerunde nicht mehr verfligbar waren. Dabei fielen letztlich 2 Personen in die

Kategorie der 14-16-Jahrigen und 12 Personen in die Kateqorie der 16-18-

Jahrigen, die die jeweiligen altersspezifischen Fragebogen beantworteten. Von
den 10 mannlichen Patienten leiden 7 an Morbus Crohn (MC), 2 an Colitis
ulcerosa (CU) und einer an Unklassifizierter Colitis (CED-U), wahrend bei den 4
Patientinnen eine an MC und 3 an CU erkrankt ist/sind.

Aufgrund der geringen Teilnehmeranzahl und aufgrund der geringen
Tansitionsdringlichkeit bei den 14-16-Jahrigen (zwei Personen) wurde der Fokus
auf die Altersstufe der 16-18-Jahrigen gelegt, welche kurz vor dem Transfer

standen.
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Gesamt Antwortende Riicklaufqoute (%)

Alle 19 14 74
Alter

14 1 1 100

15 1 1 100

16 2 2 100

17 2 2 100

18 11 6 55

19 2 2 100

22 1 1 100

Geschlecht
m 13 10 77
w 6 4 67
CED-Subentitat

MC 9 8 89

CuU 8 5 63
CED-U 2 1 50

Tabelle 4: Riicklaufquote
MC=Morbus Crohn, CU=Colitis ulcerosa, CED-U=CED-Unklassifiziert
m=mannlich, w=weiblich

3.1 Altersgruppe der 16-18-jahrigen Patientinnen und
Patienten

3.1.1 Wissensstand vor dem Coaching

Krankengeschichte:

Vor dem Coaching konnten alle Patientinnen und Patienten (=100%) ihre CED-
Subentitait (MC, CU, CED-U), ihre Beschwerden und ihr Alter zum
Diagnosezeitpunkt angeben, jedoch wussten nur 58% der Patientinnen und
Patienten Uber die komplette Erkrankung Bescheid (lebenslange Dauer,
schubweiser Verlauf, unbekannte Ursache). So waren 92% uber die lebenslange
Dauer und 83% Uber die unklare Genese informiert, jedoch wussten nur 67% Uber
den schubweisen Verlauf der Erkrankung Bescheid. Andererseits konnten 9/12 (=
75%) der Patientinnen und Patienten die Anzahl ihrer Erkrankungsschibe pro
Jahr richtig nennen.

11/12 (=92%) der Patientinnen und Patienten erinnerten sich, in welchem
Krankenhaus/welcher Klink ihre Diagnose gestellt wurde und/oder konnten den
Namen der/des diagnostizierenden bzw. aktuell behandelnden Arztin/Arztes

nennen.
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Therapieregime:
9/12 (=75%) der Patientinnen und Patienten konnten mindestens 2 Medikamente

und 1/12 (=8%) konnte mindestens 1 Medikament nennen, welches sie in den
ersten 6 Wochen nach der Diagnose erhielten.

Auch konnten 10/12 (=83%) eine Folge unregelmaliger Medikamenteneinnahme
angeben. 7/12 (=58%) wussten Uber mindestens zwei Nebenwirkungen ihrer
Medikamente Bescheid und 1/12 (=8%) konnte eine Nebenwirkung angeben,
wahrend 34% keine Nebenwirkungen nennen konnten. Nur 1/12 (=8%) wusste(n),
dass bei Methotrexateinnahme eine absolute Alkoholkarenz eingehalten werden
muss, wahrend 3/12 (=25%) wussten, dass Alkohol und CED-Medikamente

miteinander wechselwirken.

Untersuchungen:

Alle  Patientinnen und Patienten (=100%) konnten  Angaben zu
Untersuchungstechniken  (Magen-, Dickdarm-,  Dinndarmspiegelung  mit
Gewebsprobe) machen, die letztlich zu ihrer Diagnose flhrten, jedoch konnten nur
9/12 (=75%) diese den jeweiligen Fachbegriffen zuordnen. So wussten 75% der
Patientinnen und Patienten, was eine Gastroskopie und Koloskopie ist, zu weit
geringeren Prozentsatzen konnten Begriffe wie ,Biopsie“ (42%), ,Histologischer

Befund“(33%) und , lleo-Koloskopie® (17%) zugeordnet werden.

Organisatorisches Wissen/Fahigkeiten der Patientinnen und Patienten:

9/12 (=75%) der Patientinnen und Patienten wussten, wie sie Termine absagen
oder vereinbaren konnen, wahrend bei pldtzlichen Gesundheitsproblemen nur
6/12 (=50%) angeben konnten, an wen sie sich wenden mussen und woher sie

seriose Informationen zu ihrer CED bekommen.

Als seriose CED-Informationsquelle gaben 7/12 (=58%) der Patientinnen und
Patienten ihre behandelnden Arztinnen und Arzte an, wahrend 5/12 keine
Angaben machten. Weitere Angaben zur Informationsgewinnung (Medien=17%,
Patientinnen- und Patientenvertretung=8%) wurden seltener gemacht. Nur 5/12 (=

42%) wussten uber eine Osterreichische CED-Organisation Bescheid.
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3.1.2 Wissensstand nach dem Coaching

Ergebnisse der Pilotstudie
35

30

: 7N
S N/ \V/

10

Anzahl der erreichten Punkte

-\ or Coaching Nach Coaching

Abbildung 8: Verbesserung der ,,Health Literacy*
Anzahl der erreichten von maximal 29 erreichbaren Punkten
X=Patientin/Patient

Nach Auswertung der Pilotstudie wurde der Korrelationskoeffizient nach Pearson
(=r) fir Fragebogenrunde 1 (vor Coaching) und fiur Fragebogenrunde 2 (nach
Coaching) mit und ohne Zusatzpunkte berechnet; dabei zeigte sich bei hoher
Korrelation (r=0.9) keine relevante Veranderung, weswegen die Ergebnisse mit
Zusatzpunkten verworfen wurden.

Die obige Grafik zeigt die Aufteilung der Gesamtpunkte, die pro Patientin/Patient
vergeben wurden. So kann ein Anstieg der ,Health Literacy” nach erfolgtem

Coaching beobachtet werden.
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Krankengeschichte:

Das Krankheitswissen verbesserte sich nach dem Coaching von 58% (=7/12) auf
83% (=10/12). So wussten nun alle Patientinnen und Patienten (=100%) Uber den
schubweisen Verlauf ihrer Erkrankung Bescheid und konnten Angaben zu der
Schubhaufigkeit ihrer Erkrankung pro Jahr machen, wahrend das Wissen Uber
unklare Genese und lebenslange Dauer der Erkrankung unverandert blieb. Auch
wussten nun alle Patientinnen und Patienten, in welchem Krankenhaus/welcher
Klinik ihre Diagnose erstellt wurde und/oder konnten den Namen der/des

diagnostizierenden bzw. aktuell behandelnden Arztin/Arztes nennen.

Wissen liber CED

Allgemeines Krankheitswissen _83
Klinik, in der Diagnose gestelit 92
wurde 100
ey 15
Untersuchungen (Fachbegriffe) 83
Schubfrequen
ublrequenz 100

0 20 40 60 80 100 120
mVor Coaching (%) Nach Coaching (%)

Abbildung 9: Verbesserung des Krankheitswissens

Therapieregime:
Nach dem Coaching konnten 92% (=11/12) mindestens 2 Medikamente und 8% (=

1/12) mindestens 1 Medikament nennen, welches sie in den ersten 6 Wochen

nach der Diagnose erhielten. 92% (=11/12) konnten eine Folge unregelmafiger
Medikamenteneinnahme angeben. 83% (=10/12) wussten Uber mindestens zwei
Nebenwirkungen ihrer Medikamente Bescheid und 8% (=1/12) konnten eine
Nebenwirkung nennen, 9% hingegen nicht. 17% (=2/12) wussten, dass bei
Methotrexateinnahme absolute Alkoholkarenz bestehen muss, wahrend 67% (=
8/12) daruber informiert waren, dass Alkohol und CED-Medikamente miteinander

wechselwirken.
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Wissen zu Medikamenten

Anfingliche Therapie _92
Folge unregemafBiger Medikation 92
. -
Nebenwirkungen
g 83

Wechselwirkungen mit Alkohol F 67

0 20 40 60 80 100
m Vor Coaching (%) Nach Coaching (%)

Abbildung 10: Verbesserung des Wissens zu Medikamenten

Untersuchungen:

Nach dem Coaching verbesserte sich das Wissen Uber die Fachbegriffe (10/12
=83%), 83% der Patientinnen und Patienten wussten nun, was eine Gastroskopie
und Kolonoskopie ist, 50% was unter ,Biopsie“, 42% was unter ,Histologischer

Befund”und 25% was unter ,/leo-Kolonoskopie® zu verstehen ist.

Wissen zu Untersuchungen

Gastroskopie

83
Kolonoskopie 83
lleo-Kolonoskopie 25
Histologischer Befund 42
Biopsie 50
0 20 40 60 80 100

E Vor Coaching (%) Nach Coaching (%)

Abbildung 11: Verbesserung des Wissens zu Untersuchungen
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Organisatorisches Wissen/Fahigkeiten der Patientinnen und Patienten:

83% (=10/12) wussten, wie sie Termine absagen oder vereinbaren koénnen,
wahrend es bzgl. des Verhaltens bei ,plétzlichen Gesundheitsproblemen® keine
Veranderungen gab. 75% (=9/12) wussten, wie sie seridse Informationen zu CED
erhalten konnen.

Als seridse CED-Informationsquelle gaben 75% (=9/12) der Patientinnen und
Patienten ihre behandelnden Arztinnen und Arzte an, wahrend 25% (=3/12) keine
Angaben machen konnten. Weitere Angaben zur Informationsgewinnung
(Medien=33%, Patientinnen- und Patientenvertretung=25%) wurden seltener
getatigt. Nur 66% (=8/12) der Patientinnen und Patienten wussten Uber eine

Osterreichische CED-Organisation Bescheid.

Organisatorische
Fahigkeiten
der Patientinnen und Patienten

Koordination von Terminen

83
Terminkoordination bei pl6tzlichen 58
58
. 58

Gesundheitsbeschwerden

Recherche serioser Informationen

o
N
o
B
o
[<2]
o
©
o

100

mVor Coaching Nach Coaching

Abbildung 12: Verbesserung organisatorischer Fahigkeiten

3.1.3 Geschlechtsspezifische Unterschiede:

An der Pilotstudie nahmen 4 Patientinnen (1 MC:3 CU) und 8 Patienten (6 MC:2
CU) teil.

Alle Madchen und Jungen konnten ihre CED-Subentitat, ihre Beschwerden, ihre
Schubfrequenz und ihr Alter zum Diagnosezeitpunkt angeben. Auch kannten alle
den Namen der Klinik und/oder der Arztin/des Arztes, welche die CED-Diagnose
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stellte und behandelte. 88% der mannlichen Jugendlichen(=7/8) und 75% der
weiblichen (=3/4) hatten eine gute Kenntnis uber ihnre CED-Erkrankung und zwar
Uber den schubweisen Verlauf und nahezu alle (7/8 der Buben, 3/4 der Madchen)
Uber die unklare Genese, aber nur 75% (= 3/4) der Madchen, daflr aber alle
Jungen wussten, dass die Erkrankung ein Leben lang andauern wird.

Folgende Fragen konnten weibliche Jugendliche besser beantworten:

Zu ihrer anfanglichen Therapie und zu Folgen unregelmafiger Medikation konnten
alle Madchen Angaben machen, wahrend dies nur 88% (=7/8) der Jungen
angeben konnten. Auch wussten alle Madchen, wie sie Arzttermine koordinieren
und seridse Informationen erhalten, wahrend nur 75% (=6/8) der Jungen Termine
koordinieren konnten und nur 63% (=5/8) wussten, wie sie seridse Informationen
erhielten. Bei plétzlichen Gesundheitsbeschwerden wussten 75% (=3/4) der
Madchen und 50% der Jungen, an wen sie sich wenden sollten.

Folgende Fragen konnten mannliche Jugendliche besser beantworten:

Zwei Jungen konnten das Medikament (=Methotrexat), bei dem absolute
Alkoholkarenz einzuhalten ist, nennen, wahrend keines der Madchen dazu

Angaben machen konnte.

Geschlechtsspezifsches Wissen

CED-Wissen

Alkoholkarenz bei
Methotrexateinnahme |

Verhalten bei plétzlichen
Gesundheitsbeschwerden

Recherche serioser Informationen
Koordination von Arztterminen

Folgen unregelmaBiger Medikation

0 20 40 60 80 100 120

mJungen (%) mMadchen (%)

Abbildung 13: Geschlechtsspezifische Unterschiede
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Sowohl Madchen als auch Jungen hatten Schwierigkeiten, eine Osterreichische
CED-Organisation (25% der Méadchen (=1/4), 13% der Jungen (=1/8)) namentlich
zu nennen und Fachbegriffe den jeweiligen Untersuchungstechniken zuzuordnen.
So wussten zwar alle Madchen, was eine Gastroskopie oder Kolonoskopie ist,
wahrend dies nur 75% (=6/8) der Jungen wussten. Jedoch nur die Halfte der
Madchen konnte die Begriffe ,lleo-Koloskopie“ und ,histologischer Befund*
zuordnen. Nur 13% (=1/8) der Jungen wussten, was eine lleo-Koloskopie, 38%
(=3/8) was ein ,histologischer Befund“ und eine ,Biopsie“ ist, wahrend 75% (=3/4)

der Madchen den Begriff Biopsie richtig zuordnen konnten.

Untersuchungstechniken

Gastroskopie/Kolonoskopie
lleo-Kolonoskopie
Histologischer Befund

Biopsie

0 50 100 150

mJungen (%) = Madchen (%)

Abbildung 14: Geschlechtsspezifisches Wissen zu Untersuchungstechniken

3.1.4 Krankheitsspezifische Unterschiede:

Alle MC-(=7) und CU-(=5) Patientinnen und Patienten wussten Uber ihre CED-
Subentitdt, ihre Beschwerden, ihre Schubfrequenz und ihr Alter zum
Diagnosezeitpunkt Bescheid. Auch erinnerten alle den Namen der Klinik und/oder
der Arztin/des Arztes, welche die CED-Diagnose stellte und behandelte. 86% der
MC-(=6/7) und 80% der CU-(=4/5) Patientinnen und Patienten konnten ihre
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Arzttermine  koordinieren, mindestens waren in der Lage, zwei
Medikamentennebenwirkungen anzugeben und waren Uber die absolute
Alkoholkarenz bei Methotrexateinnahme informiert.

Folgende Fragen konnten MC-Patientinnen und Patienten besser beantworten:

Alle MC-Patientinnen und Patienten konnten ihre anfangliche Therapie in den
ersten 6 Wochen nach Diagnosestellung nennen, dies konnten nur 80% (=4/5) der
CU-Patientinnen und Patienten.

Folgende Fragen konnten CU-Patientinnen und Patienten besser beantworten:

Alle CU-Patientinnen und Patienten hatten ein prinzipielles Verstandnis zum
Wesen ihrer CED (lebenslange Dauer, schubweiser Verlauf, unbekannte Ursache)
und den Folgen unregelmaliger Medikation. Auch wussten alle, wie sie seridse
Informationen erhalten koénnen. Nur 71% (=5/7) der MC-Patientinnen und
Patienten wussten Uber ihre Erkrankung vollstandig Bescheid; 86% (=6/7) kannten
die Folgen unregelmaliger Medikation und 57% (=4/7) konnten angeben, wie sie

seridose Informationen Uber ihre Erkrankung erhielten.

Krankheitsspezifisches Wissen

CED-Wissen 100

Anfangliche Therapie 80

Folgen unregelméBiger Medikation 100

Recherche serioser Informationen 100

|

o

20 40 60 80 100 120

EMC (%) = CU (%)

Abbildung 15: Krankheitsspezifische Unterschiede

Sowohl MC- als auch CU-Patientinnen und Patienten hatten Probleme beim
Zuordnen der Fachbegriffe zu den jeweiligen Untersuchungstechniken, wobei die
meisten informiert waren, was eine Gastroskopie oder Kolonoskopie ist.
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Untersuchungstechniken
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Abbildung 16: Krankheitsspezifisches Wissen zu
Untersuchungstechniken

3.2 Altersgruppe der 14-16-jahrigen Patientinnen und Patienten

In Erganzung wurden die Ergebnisse der jingeren Altersstufe ausgewertet, wenn

auch die Anzahl der betreffenden Personen (2) sehr gering war, weshalb auf
Detailergebnisse verzichtet werden muss. Auch hier konnte in beiden Fallen eine

erfreuliche Verbesserung der ,Health Literacy” (vor Coaching 12 und 14 Punkte

nach Coaching, = 18 Punkte) beobachtet werden.
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4 Diskussion

Transition bei chronischer Erkrankung ist ein wesentliches Phanomen, da
Jugendliche gesundheitlich stark von einer gelungenen Transition profitieren.(1-
3,52) Bisher wird diese allerdings haufig gar nicht bis unklar, Iickenhaft oder
verspatet geplant und schlecht durchgefiuihrt.(7,52) Neue Guidelines aus den USA
& Europa empfehlen spezialisierte Ubergangskliniken fir die Transition. Wahrend
sich bei anderen Erkrankungen (Diabetes und Zystischer Fibrose) solche Kliniken
etabliert haben, befindet sich dieses Konzept bei CED noch in seinen
Anfangen.(9) So werden zwar verschiedenste Ansatze und Tools diskutiert, doch
setzte sich bisher weder ein einheitliches internationales noch nationales Modell
fur die Vorgehensweise (Planung versus Umsetzung) bei der Transition durch.(1-
3,7,52,62) Dies scheint unter anderem am Zusammenspiel der involvierten
Gruppen (Jugendliche, Eltern, Arzteteams), der Planung, Finanzierung und
Umsetzung zu scheitern.(1-3,7,52,53,56)

So zeigten Studien, dass vor allem Jugendliche mit CED oft nicht Gber ihre
Krankengeschichte, ihr Therapieregime und damit verbundene Nebenwirkungen
Bescheid wissen.(53,87) Diese Ignoranz zentraler medizinischer Fragestellungen
wird als Transitionshindernis angesehen und stellt somit ein Problem dar.(53)
Daher ist eine Schulung gerade an CED-Erkrankten unabdingbar, um sie auf die
Uberstellung aus der padiatrischen in die internistische Betreuung vorzubereiten,
damit sie, auch was ihre Erkrankung betrifft, ein selbstandiges und unabhangiges
Leben fihren kénnen.(1,2,7,52)

Ziel dieser Pilotstudie war es, herauszufinden, ob mittels Fragebdgen und
individueller Schulung (=Coaching) eine Verbesserung der ,Health Literacy” erzielt
werden kann. Zudem bestand Interesse daran, inwiefern sich diese Verbesserung
auf die verschiedenen Wissensbereiche (Wissen zur Erkrankung, Wissen zur
Medikation) und Fertigkeiten der Jugendlichen auswirkte und ob es
geschlechtsspezifische und krankheitsspezifische Unterschiede gibt. Es wird
angemerkt, dass der geplante Abstand von 3 Monaten zwischen den einzelnen
Befragungen aus logistischen Griinden (Terminabsagen seitens der Patientinnen

und Patienten) nicht immer exakt eingehalten werden konnte.
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Weiters wurde eine gute Rucklaufquote durch den Einsatz des paramedizinischen
Personals erzielt, wobei grundsatzlich gesagt werden kann, dass die

Rucklaufquote im padiatrischen Setting besser ist als im adulten.(16,53)

Durch die vorliegende Pilotstudie konnte gezeigt werden, dass eine Verbesserung
der ,Health Literacy” mittels Fragebogen und anschlieBendem Coaching mdglich
ist. Demnach konnten sich Jugendliche Wissen aneignen oder festigen.
Jugendliche verbesserten ihr allgemeines Wissen zur Erkrankung (Verlauf,
Genese, Dauer), ihr Wissen Uber die eigene Krankengeschichte (Beschwerden,
Diagnose, Untersuchungen, Schubfrequenz) und Uber das eigene Therapieregime
(Medikamenten-Namen, Nebenwirkungen, Wechselwirkungen/Folgen

unregelmaniger Medikation).

Daruber hinaus wurden problembehaftete Fragen, die Patientinnen und Patienten
Schwierigkeiten bereiteten, entdeckt; zu diesen zahlen die Begriffe der
Untersuchungstechniken (v.a. lleo-Koloskopie, Biopsie, Histologischer Befund),
Verlauf und Genese von CED, Nebenwirkungen und Wechselwirkungen von
Medikamenten. Ferner fiel es Patientinnen und Patienten schwer, Wege der
Kommunikation mit dem medizinischen Team im Falle plotzlicher
Gesundheitsbeschwerden anzugeben. Ebenso wenig kannten sie die
Osterreichische CED-Organisation oder wussten, wie man seridése Informationen
uber CED erhalt.

Diese Wissenslicken konnten mittels Coaching verbessert und weiterhin optimiert
werden, indem u.a. der Fokus auf die genannten Defizite gelegt wurde. Betrachtet
man die Ergebnisse krankheitsspezifisch, wussten CU-Patientinnen und Patienten
besser Uber ihre Erkrankung Bescheid als MC-Patientinnen und Patienten.
Zusatzlich zeigten Patientinnen ein starkeres Interesse an ihrer Erkrankung
(Sammeln von Informationen) als Patienten und wiesen hoheres logistisches

Geschick (Kontaktdaten, Terminkoordination) auf.

Das untersuchte Tool (Fragebogen plus Coaching) ist vor allem flr behandelnde
Arztinnen und Arzte interessant, da diese ihre Patientinnen und Patienten am

besten kennen und einschatzen kénnen. So wissen sie bei Auslassen von Fragen
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in der Regel, ob es sich um eine Wissenslicke oder ein Motivationsproblem
handelt.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass ,Health Literacy* umso genauer
bestimmt werden kann, je besser z.B. Uber Fragebdgen oder Gesprache Einblicke
in Umfeld, Charakter oder Stimmungslage der Patientin/des Patienten gewonnen

werden konnen.
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Anhang-Einwilligungserklarung

EINWILLIGQNGSERKLARUNG FUR AN EINER
CHRONISCH ENTZUNDLICHEN DARMERKRANKUNG (CED)
ERKRANKTE JUGENDLICHE IM ALTER VON 14-18 JAHREN

Betreffend eine pseudonymisierte Umfrage zu
»Health Literacy“(Gesundheitskompetenz) im Rahmen der Diplomarbeit
» I ransition bei Jugendlichen mit chronisch entziindlicher Darmerkrankung (CED) —
zu Schulungsméglichkeiten CED-spezifischer ,,Health Literacy* (Gesundheitskompetenz)*

Name, Vorname

Geburtsdatum

Liebe Patientin, lieber Patient,

Wir méchten Dich/ Sie um Dein/ Thr Einverstdndnis bitten, dass die iiber Sie erhobenen personlichen
Daten in pseudonymisierter Form fiir wissenschaftliche Zwecke ausgewertet werden diirfen. Ihre
Teilnahme ist freiwillig und es fallen weder Kosten noch Vergiitung fiir Sie an. Dieses Einverstandnis
kann von Thnen jederzeit mit Wirkung fiir die Zukunft widerrufen werden, ohne dass lhnen daraus
Nachteile entstehen und ohne Angabe von Griinden. Die personenbezogenen Daten werden
verschliisselt, so dass ein direkter Bezug zu dem einzelnen Patienten nicht moglich ist. Die
Vorschriften des Datenschutzes werden stets eingehalten.

,Health Literacy* ist generell bedeutsam, und je besser chronisch kranke Jugendliche
iiber ihre Erkrankung Bescheid wissen und je selbststindiger sie in ihrer Selbstorganisation
(Medikamenteneinnahme, Symptomeinschitzung, Terminplanung, usw.) sind, umso stabiler ist in der
Regel der Krankheitsverlauf, und umso besser die Lebensqualitét.
Um die ,Health Literacy“ und das Outcome in Bezug auf Ihre chronische entziindliche
Darmerkrankung zu verbessern, werden Sie, zu einem personlichen Gespriach mit der betreuenden
Arztin/  dem betreuenden Arzt (Coaching) gebeten. Dieses Gesprich soll dazu beitragen aktuelle
Wissensliicken, die anhand der Beantwortung des themenspezifischen Fragebogens ersichtlich
wurden, gemeinsam zu bearbeiten.

In dieser Umfrage soll der Wissensstand betreffend Deiner/ Ihrer Erkrankung pseudonymisiert
und anhand eines themenspezifischen Fragenbogens, ermittelt werden.

Einwilligungserklirung (bei Jugendlichen nach dem vollendeten 14. Lebensjahr)*:

Ich bin damit einverstanden, dass anhand eines Fragebogens meine zu meiner
Erkrankung gegebenen Antworten ausgewertet werden, sodann ein personliches ,,Coaching“
erfolgt und einige Wochen spiter erneut dieselbe Befragung durchgefiihrt wird. Ich willige ein,
dass die erhobenen Daten aufgezeichnet und ausgewertet sowie in anonymisierter Form
wissenschaftlich (Diplomarbeit) veroffentlicht werden.

Mir ist bekannt, dass ich diese Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Griinden
widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. **

/
Ort / Datum Unterschrift des Patienten/der Patientin
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Anhang-Zustimmungserklarung

ZUSTIMMUNGSERKLARUNG
DER ERZIEHUNGSBERECHTIGTEN VON AN
CHRONISCH ENTZUNDLICHEN DARMERKRANKUNG (CED)
ERKRANKTEN JUGENDLICHEN

Betreffend eine pseudonymisierte Umfrage zu
»Health Literacy“ (Gesundheitskompetenz) im Rahmen der Diplomarbeit
» I ransition bei Jugendlichen mit chronisch entziindlicher Darmerkrankung (CED)-
zu Schulungsmoglichkeiten CED-spezifischer ,,Health Literacy*“ (Gesundheitskompetenz)*

Sehr geehrte Eltern,

Wir moéchten Sie um Thre Zustimmung bitten, dass die erhobenen personlichen Daten Thres Kindes in
pseudonymisierter Form fiir wissenschaftliche Zwecke ausgewertet werden diirfen. Thre Teilnahme ist
freiwillig und es fallen weder Kosten noch Vergiitung fiir Sie und Ihr Kind an. Diese Zustimmung
kann von Thnen jederzeit mit Wirkung fiir die Zukunft widerrufen werden, ohne dass lhnen daraus
Nachteile entstehen und ohne Angabe von Griinden. Die personenbezogenen Daten werden
verschliisselt, so dass ein direkter Bezug zu dem einzelnen Patienten nicht mdoglich ist. Die.
Vorschriften des Datenschutzes werden stets eingehalten.

,Health Literacy* ist generell bedeutsam, und je besser chronisch kranke Jugendliche
iiber ihre Erkrankung Bescheid wissen und je selbststindiger sie in ihrer Selbstorganisation
(Medikamenteneinnahme, Symptomeinschitzung, Terminplanung, usw.) sind, umso stabiler ist in der
Regel der Krankheitsverlauf, und umso besser die Lebensqualitét.
Um die ,,Health Literacy* und das Outcome in Bezug Ihres Kindes in Bezug auf ihre/seine chronische
entziindliche Darmerkrankung zu verbessern, wird Ihr Kind, zu einem personlichen Gesprach mit der
betreuenden Arztin/ dem betreuenden Arzt (Coaching) gebeten. Dieses Gesprich soll dazu beitragen
aktuelle Wissensliicken, die anhand der Beantwortung des themenspezifischen Fragebogens
ersichtlich wurden, gemeinsam zu bearbeiten.

In dieser Umfrage soll der Wissensstand zu der Erkrankung Thres Kindes pseudonymisiert und
anhand eines Fragenbogens, ermittelt werden.

Zustimmungserklirung:

Ich bin damit einverstanden, dass die von meinem Kind anhand eines Fragebogens zu
ihrer/seiner Erkrankung gegebenen Antworten ausgewertet werden, sodann ein personliches
»Coaching® erfolgt und einige Wochen spiter erneut dieselbe Befragung durchgefiihrt wird. Ich
willige ein, dass die erhobenen Daten aufgezeichnet und ausgewertet sowie in anonymisierter
Form wissenschaftlich (Diplomarbeit) veroffentlicht werden.

Mir ist bekannt, dass ich diese Einwilligung jederzeit widerrufen kann, ohne dass mir
oder meinem Kind daraus Nachteile entstehen.*

/
Ort / Datum Unterschrift der Erziehungsberechtigten
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Anhang-Fragebogen 16-18-Jahrige

Chrnnisch
Entzlindliche

Darmerkrankungen

Checkliste
; fiir
e 1618 jéhrige
-~ Patientinnen
{ und Patienten
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Marme:

Zur Uberweisung Jugendlicher mit chronisch-entziindlicher Darmerkrankung
(CED) in die Betreuung durch .Erwachsenen”-Gastroenterologinnen oder
-Gastroentarologen:

1}

2

Ligbe f Liabar !

Ora Du ab eirem Alter von ca. 18 Jshren nicht mebrvon Kinderdretinnen /Kinderdrzten, sondern
wvon Erwachsenen-Medizinerinnen!-Medizinern betreut werden wirat, waollen wir ich langsam
auf diesen Wecheel der medizinischen Betreuung (= Trangsition) worhereiten: Sphtestens in
2 Jahren solltest Du (ber alles, was Dich gesundheitlich batrifft, wie eine Erwachsenefwie gin
Erwachsanar informient sein, um in dieser Hirsicht méglichet selbstdndig und unabbangig
urtailan und handslr kbnnen.

Dramit wir ung germeinsam ein Bild Gher Deinen derzeitigen Informaetiensstend machen kinnan,
hitten wir Dich, die folgende Checkliste auszufiillen (= bei jeder Antwortmidglichkeit entweder
et Mein” oder Meid nicht™ ankreuzen).

Die mit diesermn Fragehogen erhohenen Daten bleiben ausachlieRlich hei der behandalnden
Arztin/dem behancelnden Arzt und werden nicht an Dritte weitsrgegehen.

Vielen Dank!

Eei Dir wurde eine chronisch-entzandliche Darmerkrankung (= CED, bitte diese Kurzfarm
merken |} diagnostiziert. Um welche CED handelt es sich bei Dir?

Ja  Mein Weill nicht

#. Marbus Crohn O O O

k. Colitis ulnerosa

c. Unklassifizierta Colitis

el
10
910

Sowrelt wir wissen, handelt es sich bei diesen CED um Erkrankungen,

Ja Mein Weilk nicht
a. deren Ursachen wir nicht genau kennen

2. dig lebenslang andauern

OO0

O
O
O

OO0

. diain Schilben varlaufan kiinnan
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3] Welche Beschwerdan fithrten bei Dir zur Durchuntersuchung + Diagnose
[Feststallung) einar CED?

Ja Mein Weilh nicht

O
O
@
@)
O

Q

a. - Schon langer cauernde Bauchschmerzen
b, Schon ldnger cauerndear Durchfall
. Blutim Stuhl

d. Schon ldnger Midigkeit / mangelnds Energie

Kein Gewicht zugenommean /
Gewicht ahgenommen ¢ nicht gewachsen

OO00C00
Ol OO0

f. Gelenksentzundungen

0. Anderes:

4] Wie alt warst Du bei der Diagnose der CED?

Alter bei Diagnose Woeill nicht
. 0bis 3 Jakra
b. 3 bis § Jahre
c. 6 his 9 Jahre
d. 9 his 12 Jahre

12 kis 14 Jahre

o

OQOCOOO0O*F
Cok O RO

f. 14 his 16 Jahre

8] In welchem Krankenhaus / in welcher Klinik wurde bei Dir die Diagnose CED gestelit?
Kannst Bu dan Namen der Arztin / des Arztes?

Weik nicht

8. Krankenhaus ¢ Klinik: O

b, MName der Arztin / des Arztes: C:'




6 Welche Untersuchungen waren fiir die Diagnose der CED
unbedingt natig?

d.

=]
£

Maganspiegelung mit Entnahrme von Gewebsproben

Dickdarmspiagelung + Entnahme von Gewebsproben

Spiegelung des Dickdarmes und anschlizfenden
Dianndarmanteils + Entnahme von Gewebsproben

MMR*-Darsteliung oes Dilnndarms

Falls kaine MMB-, dann andere Ringen-Darstellung
des Dunndarms

Ja

@106 6.
(O 1O )

Main Weilk nicht

S6 8,09

* NMR: Die Abkiirzurg MMR staht flr Kerrepinresunanz IMuclear magnetiz REsanance, «in kemphys
kalischer Effektl - wird in Rahman dov Stranlendiagnostik genutsd

7} ¥ennet Du dia Fachbezeichnungen der folgendan Untersushungstechnileen?
Wenn ja, dann schreibe bitte den deutschen Begriff danehen (oder beschreibe kurz,
was gemacht wird).

Fachbazeichnung

Deutschar Begriff / Kurz-Beschreibung

Gastroskopie

Kaoloskapie f
Kolanoskopie

llec-Kaloskopiel
laa-Kolonwskapis

Biopsie

Histologischer
Befund

Wik nicht

O
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8! Walche Therapia f Medikamente erhigltest Du in den ersten 6 Wochen nach Diagnose?
(mehrere Angaben sind moglich)”

Ja Mein Weill nicht
a. Awusschlielliche Ernahrungstherapie 16-8 Wochen)

b Korisen (2. 8. Aprednislan®] intravends lin die Vane)

Kortizson {z. B. Aprednislon®, Entocort™] per os
{7urn Schiliucken)

]

Kertison {z. B. Entocort™) als Klysma {als Einlauf)

H-A540 1z, B. Pentasa®, Salofalk®, ClaverszlY,
Mesagran™ per os [zum Schlucken)

f. 5-A5A 1z, B. Pentasa®, 5alofalk®) als Klysma (Einlauf]

@

g. Azathioprin Hmurek®) per os (zum Schiucken)
Binlogikurm

Remizade® [Infliximaty), Humira* {adalimumak)
Psychotherapia —

iArgehot / Erstgesprach / Betreuung)
QOperation

O O LIOLHOT RO
O QIO O HOD
O O L ECOHICHOE 3 OF ]

Andares

#

9] Hattest Du seit dar Diagnoss so starke Krankhefteschiiba, dass Du wiader im Spital
aufganommen wurdest? Wenn ja, wie viele solcher Schilbe hattest Du etwa pro Jahe?

Ja,1-2 Ja,3-4 Ja,>4 HMNein Waill nicht

s Schub und Spitalzaufnahme O O O O O

10} Wurde Deine Behandlung intensiviert {= erhieltest Du ,starkere” Medikamente oder
nochmals Ernahrungstherapie oder wurdest Du operier}?”

Ja Mein Waik nicht
d. Ausschlielliche Ermahrungstherapis (6 — 8] Wochen

b, Kortison [z B, Aprednislon™) intravends in die Yanel
Kortison (z. B, Aprednislon®, Entocort™ per os

= {zum Schluckan]

p” Biologikum

" Bemicade™{Infliximab), Homira®™ (Adalimumak)
g, Operalion

O3 O3 0L
OO LEOL
@ie ¢l 08 e

I. Anderes (z B, Slammeell-Transplanlation)

‘Bl der Autzatlung eer Handalanarmen handalt as sich nus um Beizpisla, keinfnearech eufViellatdndigkeil.




1) Bitte schreibe den Mamen des Krankenhauses / der Klinik, an dam f an der Du behandelt
wirst und die Familiennamen der Dieh betreuenden Arztinnan / Arzte auf (2. B, Dr. X¥Z,
egin Mame geniligt].

MNamen Weil? nicht
a. Krankenhaus / Klinik P
Betreuende Argtin ! Arzt
" imeistens) O
Batreuende Aretir ! Arzt O
* linVertretung)

12} An wen kannst Du Dich im zustindigen Krankenhaus / Klinik bei plétzlichen Gesund-
heitsproblemen wendan und wia?
Bitte schreibe den Zaitrahmen (7.B. Tag + Nacht” oder ,Mo-Fr, 8-12.00) und die Telefon-
Mummem auf {oder zumindest, wig man am besten die richtigen Talefonnummern erhalt}

Ja Mein Woeild nicht
a. Motfallsambulanz persénlich  Zeit: O O
L
b. Motfallsambulanz telefonisch  Tel-Nr: O O

Special-,.Gastro")-Ambulanz

personlich Zeik O O

Spazial-(, Gastro” -Ambulanz

Lelefonisch Tel-hls: O O




13) Weann Du einen Untersuchungstermin nicht einhalten kannst / einen dingenden Termin
bandtigst, salltest Du ihn selbstindig versinbaren kdnnen.
Wie gehst Du vor?

al Tal -Mr. ’
b) wie findet man [Zf;:“';’i:“; Weift nicht
dieTel.-Mr.?
a. Motfallsambulanz O
Spezial-, Gastro”)-
B Ambulanz O
= Bahandelnda Arztin / O
¥ behandelnder Arzt
d. Sekretarist

14} Es gibt auch in Osterreich eina Organization, dis =ich dar Preblama an CED arkranktor
Patientinnen / Patienten annimmt.
Weillt Du von diesar Patiantinnan- / Patianten-Vartretung und kannst Dy ihren Namen
[zumindest so. dass Ou sie im Internet findast?)

Weilk von dieser Organisation Namen dieser Organisation Weild nicht

Ja  Mein
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18] Alle Medikamante, dis bai CED singesetzt werden, kdnnen Mebenwirkungen haban.

In den Wochen nach car Diagnosa Deiner CED erhiltst Ou Medikamente noch im
Krankenhaus und wirst anfangs auch ofl einbeslelll, damit Nebenwirkungen festgestallt
und evtl. andare Medikamantavarordnat werden kinnen, Du f Deine Familie wordet auch
Gber nicht immer ganz varmeidbare Nebenwirkungen, die in der Begel verschwinden,
wann Du das Medikamant nicht mehr bendtigst, aufgek'drnt. MitteHristig solltest Du
daher fir Dich gut vertrdgliche Medikamente einnehmen.

Bitte kreuze daher an. auf welche plétzlichen / unverhergesehenen Nebenwirkungan
Du / Deine Familie zu Hausa bei Medikamenten, die Du bisher gut vertragen hast,
bazonders achtan splitest / solltet und die einen Arzibesuch notwandig machen
lAnrnerkung: Du mussat nur dia Mabemwirkurgen der Medikamente, die Du einnimmest,
ankreuzent)

Zu beachtenda Mebenwirkungen [= Arzthesuch)

Gahke pet o5 (= zum Schlucken) Biologika
Kortison 5-ASA  Azathioprin Methotrexat  Infliximab
[Aprodnizlon™ [Salofalk® [Imurcsk® [Ebetrexat®] (Remicade™)
Pontasa® Adelimumab
LClaverzal®, {Humira™)
Masagrant]

a. Hohes Figber

Ausgepragter Infekt
(Halsweh, Atemweagea!)
Pldtzliche Haut- und
Schleimhautblutungen
! -wundan

[ Aphten® im Mund]
Krampfanfall [ starke
d, Kopfschmerzen f
Schwindel,
Auisgepragte Ubelkeit
! Erbrechen
Ausgepragier

Durchfal

g. Ausgepragtar Juckraiz

1]

wsay

QL O W)

h. Plotzlicher Ausschlag
Ausgepragte Bauch-
schmgrzan [QOber
bauch ¢ linker Mittel-
bauch): Verdacht

auf Enletindung der
Bauchspeicheldrisa

i, Gelenksschmerzen

Blutung aus dem
Magendarmirakt
Sensibilititsstirung
[.Bamstigkeit")

Q ICHO MM AT Y O O e i O L)
il CIE 5 O IR O JRE i) O )

O O Vil i (34 3 O L X O il Joney O 3

(D Sk CHlml A0 CC E CF e 0l 03 I T ()
@

Q K80
QL0

'Bai dar Aufzdhiung de- —endelsnamen handel es sich norum Beispizle, keitAnsaroch auf Vollstandig keil.
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16] Bai welchen CED-Medikamentan darf man kainasfalls Alkohol konsumisran?
{Aanrmerkung: Jugendliche =clltan sowieso keinen Alkohol kansumiaran?!]”

Alkohol ist keinesfalls er-

laubt {sehr gefahrich} bei: dagrunciung Wells nicht

a. Aprednislon O

5-ASA-Madikamanten
b. {z. B. Pentasa“, Salofalk™ O
Claversal®, Mesagranm®|

c. - Azathioprin (Imurek™) O
. Methotrexat
% 7. B. Ebetrexat™ O

Biologike
4 {z. B. Remicade®, Humira®| O

17 Warum musst Du die Dir verordnete Medikation 100% vedézslich und ganz regalmiEkig
einnehmen bzw. erhalten {je nach Medikation ist das taglich, wichantlich, ewil, auch nur
alle 8 Wochen, ...]¥ Bitte filhre mindestans 1 Grund anl|

Folge unragelmafkiger Medikation Weailk nicht

"Ari der Aufrdhlung der Hancelsnamen handelt s sich nur urs Bedspiele, kein Somprach aal Yol lsidndig ke
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18} Bei CED handelt es sich u.a. deshalb um problematische Erkrankungen, da die Ursachen
nach ungeklart sind und die Behandlung eft midhevoll und nicht immer perfekt ist.
Gerace deshalb erfahrt man immer wieder von angeblichan Wundermilleln® sowohl
van wohlmeinenden medizinischen Laien oder Ober die Madian. Welche Méaglichkeiten
serioser Information zu CED kennst Du?

Information Gber Ja  Wie? Welche? {2 B. Tel.-Nr., Adrasse, hamepage)
Behandelnde

Z Arrtinnan { Arrte O
Patientinnen-‘Fatienten-

D Wertratung O

c. Medien O

d. Anderes O
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Zu Deinem aktuellen Informationsstand!

Fraga MNr:

B = N N fa b R

T T T Y
0 =~ @ M & W M= O

Maximal zu arreichande Caine Antwartan-Zahl
Punkte = Punkte]
1

PO I - B N I R R 1]

— ot ot BRI o RYORY

Summea

Erklarungen: Insgesamt konnen mindestens 29 Punkte erreicht werden, wobei Du bei Frage 10
viellgicht keine Antwnrt 7u geban hattast,

Gasamtergabnis:

al 26 und mehr Punkte:
by 22-25 Punktba:

¢l 20-24 Purkte:

dy 14-19 Punkts:

el Weniger als 14 Punkte:

Bravo! Du bist wirklich sehr gut liber Deine Krankheit infarmiart!

Du kennst Dich bei Deirer Krankheit schon qut aus,
Es gibt aber noch ein paar kleinere Y¥issenshicken, bei denen Dir
Deine Arztin £ Dein Arzt gerne hilft.

L kannst Dich bei Dairar Krankhait schon qut aus.
Es gist abar noch ain paarWissensz dcken, hei denen Dir Deine
Arztin / Drein Arzt gerne hilft,

Es izt wichtig flir Dich, dass Du Dich beai Dainer Krankheit noch
besser susksnnst. Deine Arztin / Dein Azt werden Dir dabei helfzn!

Es ist wichtig fir Dich, dasz Du Dich bei Deiner Krankheit
auskennst. Deine Aretin { Dein Aret wordan Dir dabai halfan!

Baim Ergabmis b odar ¢ werden wir Bich zu Ceinen Infarmationslicken, beim Ergebnis d oder
g nochimals Punkl Fir Punkt informieran|

Datum:
Literatur

Vielen Dank!

* Escher JC at al, Dig Dia; 2004 (270342

Z Hiurn BW at al. . Aonlesc -ealty; 1993 114):57
IEennely A el gl Cuer {pin Padiate: 3008, 200411403
4 Relzs J a1 al. Pediareies: 2007, N00E2101307

& QOarmann ME el sl J Heslihcars Cualy 20400, 22 15,9
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Anhang Fragebogen 14-16-Jahrige

Chranlsch

Entzundllche

Darmerkraﬁnkunggen

|

Checkliste

14-16 jahrige
E % Patientinnen
S
4 und Patienten
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Mame:

11

2)

n
b
1
(3
=

Liche ! Lieber !

Cha e ab einam Alter von ca, 18 Jahren nicht mehr von Kinderdrztinnen ! Kindrrérelan, sendarn
von Erwachseien-Medizinerinnen/-Medizinern batraut werden wirst, wollen wir Cich langsam
auf diesen Wachsal dar medizinischen Betreuung {= Transition] vorbereiten: Sphtestens in
4 Jahren solltest Do Gber alles, was Dich gesundheitlich betrifll, wiz e'ne Erwachsene § wis
ain Erwachsener informiert soin, um in dieser Hinsicht maglichet selbstindig und unabhingig
Jrteilzn und nandeln kdnnean.

Damit wir urs gemeinsam ein Bild Gber Deinen derceitigen Infarmationsstand machen kinnan,
hitten wir Dich, die folgende Checkliste auszullllen (= bei jeder Antwonmiglichkeil antweader
LJat  Nein® oder Wailk nicht” andeuzen).

Oie mil dissem Fragebogen erhobenen Daten blaiben ausschliellich bel dar behandelnden
Arziin/dem bahandelnden Arzt und werden rcht an Dritte waitergegehen,

Vialen Dank!

Bei Dir wurda aine chrenisch-entzdndliche Dammarkrankung (= CED, bitte diese Kurzform
merken!] diagnestiziert. Um welche CED handelt es sich bai Dir?

Ja  Mein Weilk nicht

torbus Crohn O O O
Colitis ulcerosa O O
9,

Unklassifizigrte Calitis Q

Gl

Spweit wir wissan, handalt es sich hel dlesen CED um Erkrankungen,

Ja Nein Y¥eil} nicht

e P —
deren Ursachen wir nicht genau kennen P @ P
0 't oy
die lebenslang andauern L O
ar . Y " ' f- .
die in Schilben varlaufan kénnen J l,\_:} (_)
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3] Walcha Baschwerden fiihrten bei Dir zur Durchuntersuchung + Diagnose
{Fastztallung) ainer CED?

Ja  Mein Weil nicht
Schon langer davernde Bauchschmerzen
Schon ldgnger davernder Durchfall
Blut im Stuhl

Schen langer Midigkeit ! mangelnde Energie

Fein Gewichl zugenammen /
Cewicht abgenommer f nicht gewachsen

O BOL I )
O xCIOL]

Gelenksenteundungen

JOOOOOO

Anderes:;

4} Wie alt warst Du bei der Diagnose der CED?

3 his 17 Jahre
12 iz 14 Jahrg

Alter bei Diagnose Ja Weild nmicht
0 bis 3 Jahre O O
3 bis 6 Jahre @ Q
6 bis 9 Jahre & *
O O
Q @

5) In welchem Krankenhaus / in welcher Klinik wurda bai Dir die Diagnosa CED gestelit?
Kennst Du den Namen der Arztin /des Arztes?

Weilk nicht
Krankenhaus ! Klinik: O
Mame der Arztin / des Arztes O

97



8] Welche Untersuchungen waren fir die Diagnose der CED

unbadingt nitig?

Mein Weilk nicht

Magenspizgelung mit Enlnahme von Gewebspraben

Q

o O
Spiegelung des Dickdarmes und anschlielandean O O
O
QO

Ja
O
Dickdarmspiegelung + Enthahme von Gewebsproben O
Dinndarmanteils + Enthahme von Gewebsproben O

O

O
Q

* MMEB: Dia Abklr-zung NMR stent fir Kernspinresonanz iMuclear Magnstic Resonance, gin kernphy si
<alischer Effekt] — wird iny Rahimen der Stahlundiaynostik gendtet

MNMR*-Drarstellung des Ddnndarms

Falls kaima NMR-, darn andere Rontgen-Darstellung
des Dhinndarms

B

7] Kennst Du die Fachbazeichnungen der folgenden Untersuchungstechniken?
Wenn ja, dann schreibe hitte den deutschen Bagrff daneben (oder beschreibe kurz,
was gemacht wird).

Fachbazeichnung Deutscher Begriff / Kurz-Baschreibung Weil nicht
Gastroskapis O
Keloskopia / Y

s

Kelonoskopie

lleo-Koloskopisd
llaa-Kalanoskopie

o

Biopsie .O

Histalogischer
Bofund O




8) Welche Tharapia / Madikamenta erhieltest Du in den ersten 6 Wochen nach Diagnose?
{mehrere Angaban sind mdéglich)’

Ja Nein WWaik nicht
Ausschlielliche Ernghrungstherapia {6-8 Vénchean)

Kortison (2. B, Aprednislon®) intravends [in die Vane!
Kortison (z.B. Aprednislon®, Entecor®) per os

1zum Schlucken)

Kortison [z.B. Entocart®) als Klysma (gls Einlauf)

b-ASA (z.B. Pentasa™ Salofalk™, Clavarzal®,
Mesagran® per aos (zum Schlucken]

5-ASA (2 B, Pentasa¥, Salofalk™) als Klyama [Finlauf)

Azathieprin {lmurek®] per as {zum Schlucken}
Biolagikum

Bemnicade- (Infliximabol, Humira® [Adalimumak)
Psychotherapia —

[Angehot f Erstgespréich § Betreuung)

@1 ¢ 419068 0 Gl
OLE QORI O
OR RO EIOR ROT RO

{peration

Anderas: ‘

9) Hattest Du seit der Diagnose so starke Krankheitaschilbe, dass Du wieder im Spital
aufgenommen wurdest? Wann Ja, wile viele solcher Schilbe hattest Du etwa pro Jahr?

Ja,1-2 Ja.3-4 Ja, >4 Nein Weilk nicht

Schub und Spita'saufnahme O O O O O

10} Wurde Daine Behandlung intensiviert (= erhigltest Du ,starkere” Medikamente oder
nochmals Erndhrungstherapie oder wurdest Du operiert)?

Ja  Main Weilk nicht

Ausschliefliche Erndhrungstherapie (6 - 8] Wachern O O O
Kortison (2. B, Agrednislon? inlravends (in dig Vene) O O O
Kortisan 12 B, Aprednislon®, Entacort® per os

[zurm Schlucken) O O CI
Biclogikum

Remicade® [Infliximakl, Humira® [Adalimurmahb) O O CI
Operatian O O C
Anderas {7.B. Stammeell-Transplantation) 1 £ g

“Beti der Autriblung der Handalsrameas hangel. es sichoour uee 3cispicle. kain Ansproch aof Vo llsandiakei.




1] Bitte schreibe den Namen des Krankenhauses f der Klinik, an dem / an der Du behandelt
wirst und die Familiennamen der Dich betreuandan Arztinnen f Arzte auf {z. B. Dr. XY7Z,
ain Name gendgl),

Maman Weilk nicht

Krankenhaus ¢ Klinik —| @
|

Betreuende Arztin ¢ Arzt O
(reistans]

Betreuende Arztin ¢/ Arzt O
[in Vertretung)

12 An wen kannst Du Dich im zustindigen Krankenhsaus f Klinik bei plétzlichan Gesund-
heitsprobleman wandan und wia?

Bitte schreibe den Zeitrahmen iz.B. Tag + Nacht” eder ,Mo-Fr, 8-12.001 und dia Telefen-
Nummem auf {oder zumindest, wie rman am besten die richtigenTelefonnummearn arhalt)

Ja Mein Weils nicht

]
Motfallsambulanz persanlich  2eit i

Motfallzsambulanz telefonisch  Tel-Mr:

Spezial-l, Gastro®-Armbulanz

(8 O i)

|
SL G RO S

parsfinlich Zeil:
Spezial-l, Gastro*1-Ambulanz .
talefonisch Tel-Mr: O

13) Es gibt auch in Osterreich eina Organisation, die sich der Probleme an GED erkrankter
Patientinnen f Patienten annimmt. Weil3t Du von dieser Patientinnen- / Patianten-Ver-
tretung und kennst Du ihren Mamen {zumindest so, dass Du sie im Intarnst findest?)

Weilt von dieser Organization MNamen dieser Organisation Wailk nicht

Ja  Mein
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14] Alla Madikamente, die bei CED' eingesetzt warden, kénnen Nebenwirkungen haben.
In den Weochen nach der Diagnose Deiner CED erhiltst Du Medikemente noch im
Krankenhaus und wirsl anfangs sehr oft einbestallt, damir Nebenwirkungen festgestallt
undevtl. andares Madikamente verordnet werden kinnaen. Du f Deine Familie werdet auch
iber nicht immar gane vermeidbare Nebenwirkungen, die in der Regel verschwirdan,
wann Du das Madkament nicht mehr bendtigst, aufoeklirt, Mittelfristi salltast Du
daher fiir Dich gul vertragliche Medikamante ainnehmen.

Bitte kreuze daher an, auf welche plétzlichen / unvorhergesehenen Nebenwirkungen
Du / Deine Familie zu Hause bel Medikamanten, die Du bisher gut vertragan hast,
besonders achten sclltest / solliet und die einen Arzthesuch notwendig machen
(Anmarkung: Du musst nur die Nebenwirkungen der Medikamente, die Du einnimmst,
ankrouzan!)

Z2u baachtande Mebenwirkungen [= Arzthesuch|”

Gabe per os {= zum Schlucken) Biclogika
Kortisan 5-A%A  Aczathioprin Methatrexet  Infliximah
(Aprednizion™) (Salofalk®, {lmurek™ (Ebetrexst*] (Remilzade™)
Pentasza®, Adalimumab
Claverzal™, [(Humira™)
Meagran™}

Hohos Fiaber

Ausgeprigter Infakt
tHalsweh, Aleimwege! )
Plétzliche Haut- und
Schleimhauthlutungen
fownden

[.Aphten” im Mund}
Krampfanfall / starke
Kopfschmearzan
Schwindel,
Ausgepragte Ulbelkeit
fErbrachen
Ausgepragter
Durchfall

Ausgepragter Juckroiz

Flitzlicher Ausschlag
Alsgaprigte Bauch-
scthmerzen (Ober-
kauch ! linker Mittel-
baueh): Verdacht
auf Entztindung dar
Bauchspaicheldrise
Gelenkszchmorzen
Blutung aus dem
Magonodarmtrakt
Sansgibilitdtsstorung
[.Bamstigkeit®)

ORIOE Ol O LR O G O
QU0 el O3 OLE O Bl e O 1)
O RECOSSH Jewmy O R K (O 81 B (O )
OR 205 el e (ML 1 Od % O B ()4 )
OLEQOE et OL IO LR O SR O )

“Hei der Autrihlurg der Hendelanaren handell e sich nururm Baizpicle, keir Ansorach aul YallstEndic kait,
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15! Bei welchen CED-Medikamenten darf man keinesfalls Alkahol kansumieren?
iAnmerkung: Jugendliche sallign sowieso keinen Alkohol konsumiarent )

Alkkohaol ist keinesfalls ar

laubt {sehr gefahrlich) bei: Begriindung Weils nicht

Aprednision” O

B-ASA-Meadikamanten
tz. B. Pentasa®, Salofalk®, C
Claversal® Masagran®

Azathioprin (Imurek®) O
Methotrexat
[z. B. Ebetraxat™] O

Biolagika
iz. B. Remicade®, Humira®) Q

16} Warum musst Du die Dir verordnete Medikation 100% vardisslich und ganz regelmiRig
einnehmen baw. erhalten {j& nach Medikation ist das téglich, wochenllich, evil. zuch nur
alle 8Wochen, ...)7 Bitte flihre mindestens 1 Grund anl

Folge unregelméBiger Madikation Weilt nicht

Be derAnfrihlung der Hendelsnarmen hardeit es sich nur um Baisgiel 3. kalt Anspioch su’ Vallstarligkeil,

102



Zu Deinem aktuellen Infarmationsstand!

Frage Nr: Maximal zu emeichende Deina Antworten-Zahl
Punkta {= Punkte)
1 1
2 3
3 1
4 1
5 1
& 2
7 ]
] 2
9 1
10 -
11 2
12 2
12 2
14 2
15 1
16 1
Summe

Erklarungen: hisgasamt kiinnen mindestens 27 Punkte erreicht wordan, wohai Gu bei Frage 14
viallaicht kaina Antwort zu gehan hattest,

Giesamtergebnig;

a) 24 und mahr Punkte:  Bravol Do bist wirklich seqr gut iber Deine Krankbsil informiert|

bl 20-23 Punkte: Ou kennst Dich bei Deiner Krankhait schon gut aus,
Es gibt aber noch ein paar kleinere Wissens|icken. bai danan Dir
(eine Arztin ¢ Dein Azt gorng hillt.

€] 16-19 Punkte: D kennst Died bei Deiner Krankheit schon gut aus, Es gibt aber
noc Bin paar Wissanslicken, be’ denen Dir Deine Arztin f Dein Aret
garne hilft.

d] 1315 Punkte: Es ist wichtig fir Dich, dass Du Dich bei Dainer Krankheit noch

basser auskannst. Deing Arztin ¢ Dein Arzt werden Dir dabai halfan!

e} Weniger als 13 Punkte:  Es ist wichtig fir Dich. dass Du Dich bei Deiner Krankheit
auskennat. Deing Arztin ¢ Dein Art werden e debei helfen!

Beim Ergebnis b ader ¢ werden wir Dich zu Deinen Informastionellckan, bairm Ergehniz d oder
& nachimals Punkt far Punkt informierent

o

Datum:

Literatur
1 Eschor JC ot al. Dig O s; 24089 |271:382
2 Blum AW it al. o Adalose Health; 1983 {14ls?
2 Kasnady & o al. Curr Opin Padiats 2008, 20441:403
& Heigs J ef al. Pediatrics: 2007, 110 1671307
LH0armann MH et al. J Healtheare Qual; 2000, 22 1629
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Anhang-Beurteilungsschema fiir die Beantwortung der

altersspezifschen Fragebogen

Vorbedingungen zur Beantwortung der Fragebogen & Punktevergabe:

> Kontrolle der Angaben der Patientinnen/Patienten mittels ,openMEDQOCS*

zweitem Fragebogen & Medikamentenbeipacktext:

e Keine Vergabe von Minuspunkten!
e Bei Falschangaben — Vergabe von 0 Punkten!

e Vergabe von Zusatzpunkten bei Frage 6 & 10!

Werden Fragen ausgelassen bzw. bleiben diese unbeantwortet, werden 0

Punkte vergeben!

Anmerkung: Da sich die Reihenfolge der Fragen zu den einzelnen Fragebdgen
erst ab der Frage 13. andert, werden die Fragen bis Frage 12 wie folgt

beantwortet:

1. Bei der ersten Frage kann 1 Punkt erreicht werden. Hier geben Patientinnen
und Patienten ihre spezielle CED-Entitat an.
Diese Antwort wird individuell beantwortet und mittels der Daten der

Krankengeschichte via ,openMEDOCS" auf Richtigkeit Uberpruft.

2. Bei der zweiten Frage kénnen 3 Punkte erreicht werden. Diese Frage umfasst
drei Unterfragen zu den wesentlichen Charakteristika einer CED. Je nach Anzahl

der richtigen Antworten werden die Punkte vergeben.
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Richtig sind:
deren Ursache wir nicht genau kennen (1 Punkt)
die lebenslang andauern (1 Punkt)
die in Schiben verlaufen kdnnen (1 Punkt)
=3 Punkte

3. Bei der dritten Frage kann 1 Punkt erreicht werden. Hier sollen die Patientinnen
und Patienten die Beschwerden angeben, welche zur Durchuntersuchung und zur
Diagnose von CED fuhrten.

Diese Antwort wird individuell beantwortet und mittels der Daten der

Krankengeschichte via ,openMEDOCS* auf Richtigkeit Gberpruift.

Erklarung: Es kann bei dieser Frage nur 1 Punkt erreicht werden, auch wenn
mehrere Beschwerden angegeben werden konnen; dadurch wird sichergestellt,
dass Patientinnen und Patienten, die weniger Beschwerden aufweisen, nicht
durch fehlende Beschwerden benachteiligt werden. Hat die Patientin/der Patient
mehrere Beschwerden, muss sie/er nicht alle angeben. Sieler gibt zwei richtige

Beschwerden an und erhalt die volle Punkteanzahl.

4. Bei der vierten Frage kann 1 Punkt erreicht werden. Die Patientinnen und
Patienten sollen ihr ungefahres Alter zum Zeitpunkt der Diagnose angeben. Dabei
kénnen sie ihr Alter im Zeitraum von 3 Jahren (0-3a, 3-6a, 6-9a, 9-12a, 12-14a
und 14-16a) angeben.

Diese Antwort wird individuell beantwortet und mittels der Daten der

Krankengeschichte via ,openMEDOCS" auf Richtigkeit Uberpruft.

5. Bei der flnften Frage kann 1 Punkt erreicht werden. Patientinnen und Patienten
sollen wissen, in welchem Krankenhaus/welcher Klink ihre Diagnose gestellt
wurde und/oder den Namen der/des diagnostizierenden bzw. aktuell

behandelnden Arztin/Arztes wissen.
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Richtig:
v' Es wird 1 Punkt vergeben, wenn entweder das Krankenhaus/die Klinik oder
der Name der betreffenden Arztin/des betreffenden Arztes richtig genannt

werden

6. Bei der sechsten Frage konnen 2 Punkte vergeben werden. Die
Untersuchungen, die zur Diagnose gefuhrt haben, sollen angegeben werden.
Richtig:

v' Magenspiegelung mit Entnahme von Gewebsproben (1 Punkt) und
Spiegelung des Dickdarmes und anschlieRenden Duinndarmanteils &
Entnahme von Gewebsproben (1 Punkt)
=2 Punkte

Zusatzpunkte werden flur jede ausfihrlichere Angabe (6 d, e) vergeben. Dabei
wird pro zusatzlich richtig beantworteter Frage ein Punkt vergeben, wahrend bei
jeder zusatzlichen falsch beantworteten Frage 0 Punkte vergeben werden. Somit
konnen zusatzlich 2 Extrapunkte erreicht werden, wobei die oben genannten
Untersuchungen bei allen Patientinnen und Patienten erfolgen und somit

angegeben werden sollen.

7. Bei der siebten Frage konnen 5 Punkte erreicht werden. Die Patientinnen und
Patienten beschreiben in eigenen Worten kurz die angegebenen
Untersuchungstechniken.
Richtig:
Das Zuweisen des deutschen Synonyms bzw. eine kurze Beschreibung der
jeweiligen Untersuchungstechnik (siehe unten) werden mit einem Punkt
bewertet. Insgesamt werden funf Untersuchungstechniken aufgelistet,

deren Nennung jeweils mit einem Punkt bewertet wird.

a.) Gastroskopie=Magenspiegelung (1 Punkt)

Beschreibung: Ein endoskopisches Verfahren, um

Speiserdhre, Magen und Zwolffingerdarm (erster Abschnitt

des Duinndarms= Duodenum) zu untersuchen.
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b.) Koloskopie/Kolonoskopie=Dickdarmspiegelung
(Dickdarm bis Caecum) (1Punkt)

Beschreibung: Ein endoskopisches Verfahren, um den Dickdarm

und Blinddarm (Caecum) zu untersuchen.

c.) lleo-Koloskopie/lleo Kolonoskopie
=Diinn-& Dickdarmspiegelung (Dickdarm bis terminales
lleum) (1 Punkt)

Beschreibung: Ein endoskopisches Verfahren, um den

Dickdarm, das Caecum und das terminale lleum (letzter

Diinndarmabschnitt) zu untersuchen.

d.) Biopsie=Gewebsprobe (1 Punkt)

Beschreibung: Entnahme von Gewebe

e.) Histologischer Befund=Ergebnis der Biopsie (1 Punkt)

Beschreibung: Ergebnis der Gewebsuntersuchung (auf

Zellebene)
=5 Punkte

8. Bei der achten Frage kdonnen 2 Punkte erreicht werden. Die Patientinnen und
Patienten sollen die Medikamente und Therapiemodalitaten, die sie in den ersten
6 Wochen nach der Diagnose erhielten, nennen.

Diese Antworten werden individuell beantwortet und mittels der Daten der
Krankengeschichte via ,openMEDOCS* auf Richtigkeit Uberprift. Vorausgesetzt
wird, dass bei Medikamenteneinnahme mindestens ein eingenommenes
Medikament angegeben werden muss, um Punkte zu erzielen. Nimmt die
Patientin/der Patient mehrere Medikamente ein, muss sie/er nicht alle angeben.

Sie/er gibt zwei richtige an und erhalt die volle Punkteanzahl.

Erklarung: Es konnen bei dieser Frage nur 2 Punkte erreicht werden, auch wenn

mehrere Medikamente (> 2) angegeben werden kdénnen; dadurch wird

107




sichergestellt, dass Patientinnen und Patienten, die weniger Medikamente (< 2)
oder sogar keine Medikamente einnehmen, trotzdem die volle Punkteanzahl

erhalten und somit nicht benachteiligt werden.

9. Bei der neunten Frage kann 1 Punkt erreicht werden. Die Patientinnen und
Patienten werden gefragt, ob sie Krankheitsschiibe gehabt haben und wenn ja,
wie viele sie pro Jahr hatten.

Diese Antwort wird individuell beantwortet und mittels der Daten der

Krankengeschichte via ,openMEDOCS" auf Richtigkeit GUberpruft.

Hier wird auch die Antwort ,nein® als 1 Punkt gewertet, dadurch wird sichergestellt,
dass Patientinnen und Patienten, die noch nie einen Krankheitsschub gehabt
haben, trotzdem die volle Punkteanzahl erhalten und somit nicht benachteiligt

werden.

10. Bei der zehnten Frage wird die Punkteanzahl im Nachhinein festgelegt, da es
sich um Zusatzpunkte handelt. Jugendliche kénnen durch ihr Wissen Uber eine
eventuelle intensivierte Behandlung pro richtig beantworteter Frage einen
Zusatzpunkt erreichen.

Hier ist auch die Antwort ,nein“ als 1 Punkt zu werten. Es kbnnen somit insgesamt
6 Punkte erreicht werden.

Diese Antwort wird individuell beantwortet und mittels der Daten der
Krankengeschichte via ,openMEDOCS® auf Richtigkeit Uberprift. Eine
intensivierte Therapie erfolgt mittels Biologika (monoklonaler Antikdrper wie
Infliximab, Adalimumab).

11. Bei der elften Frage kdénnen 2 Punkte erreicht werden. Der Name des
Krankenhauses/der Klinik oder der Familienname der betreuenden Arztin/des
betreuenden Arztes sollen angegeben werden.

Diese Antwort wurde individuell beantwortet und mittels der Daten der

Krankengeschichte via ,openMEDOCS* auf Richtigkeit Gberprift.
Richtig:
v Univ.-Kinderklinik Graz oder LKH-Universitatsklinikum Graz
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v Andere Institutionen
v Dr. Hauer/Dr. Bauchinger

v Andere betreuende Arztinnen oder/und andere betreuende Arzte

Bei den Kontaktdaten von Krankenhaus/Klinik oder Familiennamen der
betreuenden Arztin/des betreuenden Arztes reicht es aus, eine Angabe (von drei)

zu machen, um die volle Punkteanzahl (=2 Punkte) zu erreichen.

12. Bei der zwolften Frage konnen 2 Punkte erreicht werden. Bei dieser Frage
geht es um die Mdglichkeiten einer Kontaktaufnahme mit dem Krankenhaus/dem
behandelnden Team bei plétzlichen Gesundheitsproblemen.

v Angabe relevanter Telefonnummern

v Angabe relevanter Uhrzeiten

v Informationserhalt Gber das Internet (Homepages)

Bei Kontaktaufnahme mit dem Krankenhaus oder mit dem behandelnden Team
bei plotzlichen Gesundheitsproblemen reicht es aus, eine Angabe (von vier

verschiedenen) anzugeben, um die volle Punkteanzahl (=2 Punkte) zu erreichen.

Anmerkung: Da sich die Reihenfolge der Fragen zu den einzelnen Fragebdgen
nun andert, werden die Fragen ab jetzt nur mehr inhaltlich & ohne Nummerierung

aufgelistet und wie folgt beantwortet:

Bei der Frage zu den dsterreichischen CED-spezifischen Organisationen kdnnen 2
Punkte erreicht werden. Patientinnen und Patienten sollen angeben, ob es solche
CED-Organisationen gibt und eine solche nennen.
Richtig:

v Ja (1 Punkt)

v OMCCV (1 Punkt) oder Auffinden via Internet (1 Punkt)

=2 Punkte

Bei der Frage zu den Medikamentennebenwirkungen im Rahmen der individuellen

Therapie kdnnen 2 Punkte erreicht werden.
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Diese Antwort wird individuell beantwortet und mittels der Daten der

Krankengeschichte via ,openMEDOCS® und via Beipackzettel der einzelnen

Medikamente abgeglichen und auf Richtigkeit Gberpruft.

Erklarung: Die Anzahl der Punkte wird individuell ermittelt. Nimmt die Patientin/der
Patient ein Medikament ein, so muss sie/er ein bis zwei zutreffende Nebenwirkungen

des Medikamentes angeben und erhalt die volle Punkteanzahl.

Nimmt die Patientin/der Patient mehrere Medikamente ein, muss sie/er nicht alle
Nebenwirkungen angeben. Sie/er gibt zwei richtige Nebenwirkungen an und erhalt

die volle Punkteanzahl.

Nimmt die Patientin/der Patient keine Medikamente ein, so braucht sie/er keine

Nebenwirkungen anzugeben, erhalt aber die volle Punkteanzahl.

Richtig:

v Cortison (Aprednislon®):

e Ausgepragte Infekte

e Plotzliche Haut-/Schleimhaut-/Magendarmblutungen

e Bauchspeicheldriisenentziindung/Ubelkeit

e Plotzlicher Hautausschlag/Krampfanfall (erstmalig bei latenter Epilepsie
oder erhohte Anfallsbereitschaft bei bestehender Epilepsie)

e Gelenksschmerzen (bei rascher Dosisreduktion)

¢ Individuelle Angaben: Kopfschmerzen/Schwindel/Ausgepragter Durchfall

v 5-ASA (Salofalk®, Pentasa®, Claversal®, Mesagran®):

e Hohes Fieber/Atembeschwerden

e Schwindel/Kopfschmerzen/Halsschmerzen

e Ausgepragte Ubelkeit/Erbrechen

e Bauchschmerzen/Durchfall

e Plotzlicher Hautausschlag/Juckreiz

e Gelenksschmerzen

e Pl6tzliche unerklarliche Haut-/Schleimhautblutungen (Nasenbluten)

e Sensibilitatsstorungen (,Bamstigkeit®)
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Azathioprin (Imurek®):

Hohes Fieber

Ausgepragte Infekte

Ausgepragte Ubelkeit/Erbrechen

Ausgepragte Bauchschmerzen/Durchfall

Leberfunktionsstorungen: ausgepragter Juckreiz

Blutungen Magendarmtrakt (v.a. Transplantationspatientinnen und -
patienten)/plotzliche Schleimhautblutungen

Gelenksschmerzen

Uberempfindlichkeitsreaktion: Ausschlag & Unwohlsein (Schwindel)

Methotrexat (Ebetrexat®:

Hohes Fieber

Halsschmerzen, Kopfschmerzen

Ausgepragte Ubelkeit/Erbrechen/Durchfélle

Plotzliche Haut-/Schleimhautblutungen/-wunden (,Aphten® im Mund)
Plotzlicher Hautausschlag/Juckreiz

Gelenksschmerzen

Sensibilitatsstérung (,Bamstigkeit®)

Krampfe

Infiximab (Remicade®)/Adalimumab (Humira®):

Fieber

Ausgepragter Infekt

Kopfschmerzen

Ausgepragte Ubelkeit/Erbrechen/Durchfall
Blutungen Magendarmtrakt

Plétzlicher Ausschlag/Juckreiz
Gelenkschmerzen

Sensibilitatsstorungen (Bamstigkeit)/Krampfanfall
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Bei der richtigen Antwort zur Frage zu jenem Medikament, bei dessen Einnahme
jeglicher, auch gelegentlicher Alkoholkonsum nicht erlaubt ist, kann 1 Punkt
erreicht werden.

Richtig:

v Methotrexat=Leberschaden (Volle Punkteanzahl=1)
v" Individuelles Zusatzwissen (Halfte der Punkteanzahl=0,5):
e Azathioprin (Imurek®)=Lebertoxisch

o Wechselwirkungen mit Alkohol:
o Alkohol & Azathioprin (Imurek®): 1 Schwindel, |
Verkehrstuchtigkeit
o Alkohol & Cortison: 1 Kopfschmerzen, 1 Ubelkeit, 1
Blutzuckerveranderungen
o Alkohol & CED-Medikamente: 1 Nebenwirkungen (0,5 Punkte)
| Vertraglichkeit

Bei der Frage zur Folge unregelmafiger Medikation kann 1 Punkt erreicht werden,
wobei eine Angabe gleich die volle Punktezahl bedeutet.
Richtig:

v' Rezidiv (bzw. erneuter Schub)
v" Verschlechterung der Erkrankung
v Individuelle Angaben:
e Nebenwirkungen
e Rickschlag
e geringe bis keine Wirkung des Medikamentes

e schwankender Medikamentenspiegel im  Blut=geringe bis

unzureichende bis keine Wirkung
e Aufflammen der Entzindung

e Keine Heilung
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Anmerkung: Da der Fragebogen der 16-18-jahrigen Patientinnen und Patienten
um zwei Fragen (18 Fragen) mehr beinhaltet als der Fragebogen der 14-16-

Jahrigen (16 Fragen), werden diese hier aufgelistet und wie folgt beantwortet:

Bei der Frage zur Terminvereinbarung oder -absage mit dem Krankenhaus oder
mit dem behandelnden Team kann 1 Punkt erreicht werden.
Richtig:

Wie Frage 12 zu beantworten!

Bei der Frage zum Arrangieren und Absagen von Terminen reicht es aus, eine

Angabe (von vier) anzugeben, um die volle Punkteanzahl (1 Punkt) zu erreichen.

Bei der Frage zur Gewinnung seridser Informationen Uber CED kann 1 Punkt
erreicht werden, wobei eine Angabe die volle Punktezahl bedeutet.
Richtig:

v' Arztin/Arzt

v OMCCV

v' DCCV
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Anhang—-Projektplan

% Mai 2017

> Kontaktaufnahme mit der Betreuerin Frau Univ. Prof.”" Dr." med.

univ. Almuthe Hauer
« Juni 2017

» Kontaktaufnahme mit der Koordinatorin des Speziellen
Forschungsmoduls (SFM) Frau Judith Staudinger fur Auskunfte
zu Ablauf und Anmeldung fur ein SFM an der MUG

» Terminisierung der Besprechung mit der Betreuerin fur Juli fixiert
s Juli 2017

» Besprechung, Themenauswahl und Planung des Ablaufs mit der

Betreuerin
» Terminisierung der wochentlichen Besprechungen

«» Auqust 2017

» Besprechung mit dem Forschungsdokumentator
» Beginn der Literaturrecherche
» Anfrage bezuglich Zweitbetreuer/in

+» Oktober 2017

» Festlegung von FA. Dr. med. univ. Sebastian Bauchinger als

Zweitbetreuer

» Festlegung des Titels der Diplomarbeit
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>

L)

0

» Erstellung des Konzeptformulars
» Detailplanung der Diplomarbeit

November 2017

» Erstellung des Ethikantrages

» Erstellung der Kinder- und Elterninformation in Form einer

Einverstandniserklarung

Dezember 2017

» Einreichung des Ethikantrages Version 1

» Festlegung des Beurteilungsschemas fur die Beantwortung der

themenspezifischen Fragebdgen bei Jugendlichen mit CED

< Janner 2018

» Beginn des ersten Speziellen Forschungsmoduls (SFM)

» Nachreichung noch ausstandiger Unterlagen (Begleitschreiben,
Einwilligungserklarung und Zustimmungserklarung) an die
Ethikkommission Graz mit kontinuierlicher Komplettierung aller

erforderlichen Unterlagen
» Antrag fur Drittmittelfinanzierung wurde gestellt

Februar 2018

» Schriftliche Ausformulierung des Projektplans

Marz-Mai 2018

> Erhalt eines positiven Ethikvotums (EK-Nummer: 30-121 ex
17/18)
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L)

L)

0

» Strukturierung und Gliederung des Textes
> Zeitplanerstellung Fragebogen
» Setzung von Deadlines
Abschluss erste Fragebogenrunde: 27.07.2018
Abschluss zweite Fragebogenrunde: 15.01.2019
Prasentation der Ergebnisse: 04KW 2019
Fertigstellung der Ergebnisse: Mitte Februar 2019
Fertigstellung des Textes: 33KW-50KW 2019
Verfeinerung des Textes & geplante Abgabe der Diplomarbeit:
Ende Marz bis Anfang April 2019

Juni-Dez 2018

» Evaluierung der Fragebogen
» Abgabe erster Teil Pilotstudie & Korrektur

Janner-Februar 2019:

» Fertigstellen des Textes
» Statistische Auswertung der Fragebdgen

Marz-April 2019

» Verfeinerung Text/Korrekturlesen

» Abgabe Diplomarbeit
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