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Gyermekkori IBD

Seven-Fold Rise in Paediatric CD in Scotland, 1969-2013
P<.001
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e IBD 20-25%-a 16 éves kor el6tt kerul felismerésre pegr N
» HUPIR: 7,8/100.000 gyakorisag eon e
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« Extenziv kiterjedés, sulyos forma

o =~ N 0w » 0 o N

Age-Adjusted Incidence of Onset,
Per 100,000/Per Year

1969-1974 1975-1980 1981-1985 1986-1989 1990-1995 2003-2008 2008-2013

* Gyakorifels6 GIT érintettség study Period

« Diagnézis pillanataban 10-40%-ban névekedési

> Henderson P et al. United Eur Gastroent J 2015;3:A50
elmaradas

» Exkluziv enteralis taplalas indukcié céljabal

Incidence of Extensive IBD in Children vs Adults

* Gyakran terapiarezisztens, immunszuppressziv + 1007 4 e

bioldgiai terapia (HSTCL) X80 - = Adults
. s .. P ;7 60 -
* A beteg nehezen fogadja el a m(tét szlkségességét, E )
gyakori a pszichoszocialis distressz ey

3
0% Extensive Ulcerative Panenteric Crohn's
Colitis Disease

Van Limbergen J et al. Gastroenterology. 2008;135:1114-1122. ?
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A felnOtt és gyermek gasztroenterologia ellatasi

tlonbsegei

A gondozas 6
szempontjai

Endoszkdpia

A beteghez val6
kozelités

A csaldadhoz valé
attitdd
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_ Gyermekgasztroenteroldgus | Felnéttgasztroenterologu
S

Novekedeés, pubertas, Malignitas elkertlése
megfelel taplaltsagi dllapot Uj terapids eszkdzok

Ritkan, altalanos Rendszeresen,
anaesthesiaban szedalasban
Kedvesség, kozvetlenség A beteg egy a sok kozul,

,Uzleties” partnerviszony

Csaladbarat, szul6éedukacié A szulok kizarasa
Escher JC. Dig Dis 2009;27:382-86.
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Miert kell valtoztatni az egyszeru
atadas (transzfer) gyakorlatan?

* A kronikus betegek folyamatos ellatasa jobb betegség
kimenetelt és kisebb koltséget jelent

» Atadas kapcsédn gyakoribbé valnak a szév6dmények
* Hospitalizacio emelkedik az atadast kovetd 2 évben
» Kevesbé jelennek meg kontroll vizsgalaton

» Atadas kapcsan gyakoribb a non-complience - szembesiilés a
betegséggel — elutasitas

* I. typ. DM - jobb glycaemias kontroll, HgbA1C kedvezobb tranzicio

eseten (cadario clinEndocrinol 2009:71:346-50.]

Cole R et al. J Adolesc Health. 2015;57:212-217.
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A tranzicio folyamata - ,A process, not an event!”

* Transzfer = a beteg atadasanak pillanata, semmilyen
elokeszités nem elozi meg, gyors, nem a beteg all a
fokuszban

* Tranzicio = tervezetten zajl6 folyamat, betegk6zpontu, beteg
igényeihez igazitott, de idoigényes?

Goodhand et al. JCC 2011;5:509-5109.
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Tranzicios szemafor

% Bizonytalansag a betegben/sziil6ben
Bl Részletes 6sszefoglald Frusztracio a felnott
© gasztroenterologusban
=
Joint clinic’ 0 ,
x , * Betegek 85%-nak es

Gyermek-felndtt iyl z
c L szul6k 74%-nak elegendo
I= gasztroenterologia
e
E
'-u

Goodhand J et al. J Crohns Colitis. 2011;5:509-519 l,
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Az ellatorendszer szempontjai

Gyermek-gasztroenterologus Felnott-gasztroenteroldgus
szempontjai szempontjai

A gyermekgydgyaszatbol érkezd beteg az elsé

TR - i 2 : . talalkozaskor még nem elég felkészult
A tranzicié a diagnozis felallitasakor indulo g d

folyamat A beteg tajékoztatasa a felnéttellatd rendszerrdl

Egyeztetés a csaladdal és a beteggel a
tranzicié folyamatarol - mik az elvarasaik? A beteg IBD-re, terapias tervre vonatkozo

A beteg/sziil8 oktatasa ismereteinek tisztazasa

Alkalmat biztositani, hogy a beteg a Koz0s IBD rendelés
kontrollon 6nalléan, egyedul megjelenjen

Oktatas az ellatas kiilénbdzéségeirdl (pl. Az els6 kontrollok valészintleg hosszabb id6t

colonoscopia nem altatasban, surveillance vesznek igenybe
vizsgalatok) o ) . ) .
A szul6k tovabbra is kulcsszereplok akarnak lenni,

de cél, hogy a beteg atvegye a felel6sséget sajat
egeészségeét illetéen.
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Tranzicio

¢ A tra nZIICié Sn:””f Tmr;Sfer
s s, s , Cililcenfosedicare : Transition process
* A beteqg gyerek felkészitése, oktatasa ™

Style: E ]

« A sziilSk felkészitése
» A felnOtt gasztroenterologus felkészité i,

F2F-encounters

1
—>  Adult-oriented care
L]

Style:

- Autonom

- Centered on individual

- Focus on cancer
surveillance/fertility

Organisation:
- Disease activity-based

F2F-encounters

Parental grip

'

L}

1 .
T T T Chronological ager

Monitor progress

» Kulcsfontossagu lepeés: a beteg
felkészultségének megitélése, egészségugyi R
mGVQItSégéHEk felmérése (Alkalmas-e felelésségteljes _ e B

.. , ~ > ECCO Topical Review
d ontesm eg h OZasara: ) European Crohn’s and Colitis Organisation E
Topical Review on Transitional Care in
Inflammatory Bowel Disease
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Tranziciot seqito kérd

.I1BD-yourself”

Acherencia: MMAS-8

A betegség-specifikus tudasanyag novelése

* MyHealthPassport for IBD
.IBD-KID"” questionnaire
,The Emma iPad Game”

Onhatékonysag és 6nszabalyozas
* Transition Readiness Assessment Questionnaire’ [TRAQ]
* ‘The Successful Transition to Adulthood with Therapeutics’ [STARX]
» ‘The IBD Self-Efficacy Scale’ [IBD-SES]

Eletminéség (QoL): IMPACT III
Betegelégedettség: CACHE

rr 7

olve

| https://www.sickkids.ca/

Lnyhealth passport

PATIENT

EARLY ADOLESCENCE
New knowledge and responsibil ities

O 1 can describe my Gl condition
D 1an rame my meslications, the amount and times | take them
O 1 can deseribe th on side effects of my
O 1 know my doctors’ and nurses’ names and roles
0O 1can use and read a themmometer
O 1 can answer st lesst | question during my health care visit
O Ican manage my regular medical tasks at school
O 1 can call my doctor's office to make or change:
an appointment
[ 1can describe how my G condition affects me on a daily basis

HEALTH CARE TEAM

(] 1
‘guardians in the future
o > the exam
B cfth

R e
sexuality and fitness

office visit

EQ¥  MiD ADOLESCENCE

Building and practicing e
O 1 know ind purposes of the

O 1 know what can trigger a flare of my disease

O 1 know my medical history

o E of th

guardians

O Allow the patient to select when the parent or guardian is
in the room for the exam

O Inform the patient of what the parent or guardian must

O 1know if | need to adult

[0 1 reorder my medications and call my doctor for refills

condition

O | answer many questions during a health care visit o prkient for
O 1 spend most of my time slone with the doctor during visit X ST
ol the risk of medical address any anxiety they may have

01 mlemndd.el::mdd:msm imhdmmmndum O Co s

(=i} pact of my G cond

7+
LATE ADOLESCENCE
Taking charge
O 1can describe what medications | should net take bacause
they might interact with the medications | am taking for my
heslth condition
O 1am alone with the doctor o chocse who is with me during a
health care visit
O 1 can tell someone what new legal rights and

« Keeping a list of medications and medical team
mmmmh-_dh:ndhdpd

DISCUSS IN MORE DEPTH:
|:| Tt

|:| mmdman-mmm fetly

hiﬂg  ooverage.
O How eventual transfer of care to an adult
o

1 gained when | tumed 18

O I manage all my medical tasks outside the home
{school, work

O 1 know how o get mose information about IRD.

O lean bookmy refill nd

contact medical team
[ 1 can tell someons how bng | can be coversd under my

IBD LICENCKEPZES

parents’ health insurance plan and what | need to do to
maintain coverage for the next 2 years .

O 1 camy insurance information (card) with me in my
wallet/purse/backpack.

‘school or employment plans

0 Remind patient and amily that ot age 18 the patient has
the right to make his or her oun health choices:
e ey i

‘home (warklschaol|
(] nmuuun;nnn-ﬂu medical summary for work.

|:| Imnsphuhmmm
vide sk of
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Miert van szukség a gyerek betegseg-specifikus

oktatasara?

* 22% ismerte a betegseqg lokalizacidjat

* 55% tudta megmondani a diagnozis évet

* 31% ismerte a sebészeti anamnézist

e A szulbk is hasonld szazalékban emlékeztek a

részletekre

* A szuld vitte veghez:
» Id6épont egyeztetés (85%)
* gyogyszeriratas (75%)
* Orvossal valo kapcsolatfelvétel (75%)

Benchimol et al. Inflamm Bowel Dis 2011; 17(5): 1131-7.
Fishmann et al. Clin Pediatr (Phila) 2010; 49(12): 1129-33.
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Edukacios programok,
workshopok,

interaktiv multimedia CD-
ROM, irott anyagok
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Az adoleszcens koru gyermek feladatai

* Diagndzis, diagnozis ideje, ellato orvos neve
» Betegség lokalizacid, EIM, szovédmények

* Hospitalizaciok, sebészeti beavatkozasok
datuma, oka

* Gyogyszerek neve, adagjai, mellékhatasai
» Idopontkéreés kontrollvizsgalatra
« Vérvétel megszervezése

* Akut shub tuneteinek felismerése, surgdsségi
esetek

* Gyermekvallalas szempontjainak ismerete, meg
kell értenie a malignus betegségek kockazatat

» Parbeszéd - partnerré kell valnia
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Milyen a jo tranzicio?

* Koran (12-14 éves korban) kezdddjon, de Onmenedzselést fejleszt - névekvé
legalabb 1 évvel az atadas elott felel6sségtudat

, tobblépcsods, szervezett

rendszerben, IBD-nurse segitségével LehetOseget ad a terapias dontesek

k6z6s megvitatasara, kozvetlen

- beteg, szulbk, gyermek- és felnott tapasztalatcsere a felnétt - és
gasztroenterologus részvételével gyermekellaté kozott:
» Kellemes kérnyezetben, konzultacios idé min.
30 perc A beteg tranzicios fejl6désének
» Informacié (tudasanyag, teenddk) a beteg / a értékelése
szulOk reszere, az o ] o
alapbetegség, pubertas/névekedés, miveltség Valtas kapcsan lehetdseg van
flggvényében lakheee ¢
vala: L §

* a beteg remisszidban van
* Optimalis ndvekedési/fejl6dési statuszban

. . rensulyozott

ECCO Topical Review — 'O
European Crohn’s and Colitis Organisation ‘ g 2
Topical Review on Transitional Care in M

e IBD LICENCKEPZES N Uru sie )

1996 dta
[ i

N4




Ajanlott irodalom

J Goodhand, C R Hedin, NM Croft, JO Lindsay. Adolescents with IBD: the
importance of structured transition care. ] Crohns Colitis. 2011;5(6):509-19.

PF van Rheenen et al. European Crohn's and Colitis Organisation Topical
Review on Transitional Care in Inflammatory Bowel Disease. ] Crohns Colitis.
2017,1;11(9):1032-1038.

Er6s A et al. Spotlight on Transition in Patients With Inflammatory Bowel
Disease: A Systematic Review. Inflamm Bowel Dis. 2020,11;26(3):331-346.

Fishman LN, Ding J. Optimizing the Transition and Transfer of Care in Pediatric
Inflammatory Bowel Disease. Gastroent Clinics. 2023,52(3): 629-644.

IBD LICENCKEPZES e EQ}ON szsﬁﬂ





	Az IBD-ben szenvedő serdülők átadása a felnőtt gasztroenterológ
	Gyermekkori IBD
	A felnőtt és gyermek gasztroenterológia ellátási különbségei
	Miért kell változtatni az egyszerű átadás (transzfer) gyakorlat
	A tranzíció folyamata - „A process, not an event!”
	Tranzíciós szemafor
	Az ellátórendszer szempontjai
	Tranzíció
	Tranzíciót segítő kérdőívek
	Miért van szükség a gyerek betegség-specifikus oktatására?
	Az adoleszcens korú gyermek feladatai
	Milyen a jó tranzíció?
	Ajánlott irodalom

