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ROVIDITESEK JEGYZEKE

CD Crohn’s disease (Crohn-betegség)

ECCO European Crohn’s and Colitis Organisation (Eurdpai Crohn és Colitis
Tarsasag)
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(evidencia mindsitésének értékelésére szolgaldo modszer)
IBD Inflammatory Bowel Disease (gyulladdsos bélbetegség)
MDT Multidisciplinary team (multidiszciplinaris csoport)

NASPGHAN North American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and
Nutrition (Eszak-Amerikai Gyermekgyogyéaszati Gasztroenterolégiai,

Hepatologiai és Taplalkozasi Téarsasag)

ucC ulcerative colitis (colitis ulcerosa)



1. BEVEZETES

1.1. A tranzicios ellatas elméleti alapjai

Tranzici6 alatt azt a célzott, j0l megtervezett tevékenységet értjiik, amelynek célja, hogy
elosegitse a kronikus betegséggel kezelt serdiilok gyermekgydgyaszati ellatasbol
felndttgondozasba torténd atadasat.! A tranzicid egy Osszetett, dinamikus, tobb sikon
zajlo folyamat, amely a serdiilok testi, valamint pszichés fejlodését (serdiilobol fiatal
feln6tt), helyzetvaltoztatasat (gyermekellatasbol felndttellatasba torténd athelyezés) és a
betegséggel kapcsolatos szerepvallalasat (feleldsségvallalas a sajat egészségligyi
ellatasukért) egyarant magaban foglalja.?> Ezzel szemben transzfer alatt azt az egyszeri
eseményt értjilk, amikor a serdiild a gyermekorvostol egy felnétt gondozd orvoshoz
keriil.®

A neonatoldgia és a gyermekorvoslas jelentds fejlédése kovetkeztében egyre tobb
kronikus betegséggel kezelt gyermek éri meg a felnéttkort.* > Az epidemiolégiai adatok
azt mutatjak, hogy a kronikus betegséggel diagnosztizalt gyermekek szdma évrdl évre
emelkedik®® és elmondhatd, hogy a gyermekek 13-27%-a valamilyen kronikus
betegséggel él egyiitt.® Ezen specialis betegpopulacié megjelenése irdnyitotta a figyelmet
a tranzicios ellatas sziikségességére.

A gondosan megszervezett tranzicids ellatas biztositja az egészségiigyi ellatas
folytonossagat. Nagy hangstlyt fektet a serdiilok betegség-specifikus tudasanak
fejlesztésére, a betegségmegkiizdési stratégiak elsajatitasara, valamint felkésziti dket az
egészégiigyi ellatisukkal kapcsolatos 6nalld dontéshozatalra, feleldsségvallalasra.'”?
Kulcsfontossagu a folyamatban résztvevd szakemberek (gyermekorvos, felndttgyogyasz,
névér, dietetikus, sziikség esetén sebész, radiologus, pszichologus) megfeleld
koordinacidja és a résztvevok kozotti (orvos-orvos, orvos-egyéb tarsszakmak, orvos-
serdiild, orvos-sziild kozotti) hatékony kommunikécio is.!' Fontos szempont tovabba a
folyamat személyre szabott volta is, azaz a résztvevd serdiild életkoranak, pszicho-
szocialis érettségének és egyéni igényeinek szem eldtt tartasa.'? Ezek alapjan érthetd,
hogy a kronikus betegségben szenvedd serdiildk tranzicids ellatasa tobb szempontbdl is
nagy kihivast jelent az ellatd orvosok szamara.

Az amerikai gyermekgyogyaszok akadémidja a tranzicids ellatas algoritmusat hat
lépésben foglalta 6ssze (1. abra).!* Javaslatuk alapjan a tranziciot az érintett serdiilével
mar 12 éves koraban ajanlott elinditani, a tranzicids iranyelvek lefektetésével. A folyamat

folyamatos monitorozasa mellett a serdiilok tranzicids felkésziiltségét (Onallosag és
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betegség-specifikus tudasszint, betegséggel valdo megkiizdési stratégidk elsajatitasanak
mértéke) 14 éves korukban ajanlott felmérni. Ezutan kezdetét veheti a tranzicios terv,
illetve az orvosi 0sszefoglald Gsszeallitasa. A betegek felndttellatasba torténd atadasara
(transzfer) optimalis esetben 18 és 21 éves koruk kozott keriil sor. A folyamat akar 26
éves korig is elhtizodhat.!?

Amiota a tranzicios ellatas a figyelem kézéppontjaba keriilt, kiilonb6z6 tranzicids
modellek lattak napvilagot, azonban ezek egymashoz mért hatékonysagarol jelenleg még
nem 4ll rendelkezésiinkre tudomanyos evidencia.!* Egyes modellek a gondozo
gyermekorvos ¢és a leendd felndtt ellatd részvételével megtartott kozos vizitekre

15,16

épiilnek, mig masok alternal6 viziteket alkalmaznak, azaz a serdiilok kiilon viziteken

vesznek részt a tranzicids peridodusban, egyszer a gyermek-, masszor a felndttorvos

jelenlétében.!”

Mas centrumokban multidiszciplindris munkacsoportot foglalkoztatd
tranziciés klinikdAk megalapitasdra keriilt sor'® vagy tranzicidés koordinatorokat
alkalmaznak."

Mivel a tranzici6 egy komplex folyamat, ezért nehéz megmondani, melyik
végponttal jellemezhetd leginkabb az eredményessége. A legfrissebb nemzetkozi
iranyelvek az individualis (¢letmindség, betegségspecifikus tudas, adherencia), valamint
a szocialis végpontok (szocialis halé megléte) mellett az egészségiigyi ellatassal
kapcsolatos végpontok (viziteken vald megjelenés, sziikségtelen korhazi felvételek

elkeriilése) felmérését tartjak sziikségesnek a strukturalt tranzicidés intervenciok

hatékonysaganak felmérése soran.?’

ch ) @ )\ o

Tranzicios terv Transzfer

Tranzicios dsszeillitisa Transzfer és Lo
irinyelvek FU[}'“T"‘ ) Kesz‘se‘gek Orvosi beilleszkedés megerositése
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1. abra A tranzicios folyamat hat kulcsfontossagt 1épése!?



1.2. A tranzicios ellatassal kapcsolatban szerzett klinikai tapasztalat
A strukturalt tranzicids ellatas alapjainak megteremtését foképp az motivalta, hogy a nem
megfelel6 gondossaggal lebonyolitott tranzicidnak szamos kedvezoétlen kovetkezménye
lehet. Kiemelendd az egészségiigyi ellatds kontinuitdsanak elvesztése,?! a
gyogyszerszedési adherencia csokkenése,”> a rosszabb betegségkontroll”® és a
betegséggel kapcsolatos korhazi felvételek emelkedett kockazata.>

Felismerve a strukturdlt tranzicids ellatas jelentOségét, egyre tobb szaktertilet
torekedett a tranzicios ellatas alapjainak lefektetésére, mint példaul a cisztas fibrozis, az
1-es tipusu cukorbetegség, a kongenitalis szivfejlodési rendellenességek és a kronikus
gyulladasos betegségek ellatdsa sordn.?>28

Amiota a strukturdlt tranzicids intervenciok megjelentek a klinikai gyakorlatban,
azdta szamos klinikai vizsgalatban észlelték a jol megszervezett tranziciés programok
individualis végpontokra kifejtett pozitiv hatasat. Egy juvenilis idiopatias arthritisben
szenvedd gyermekek szdmara szervezett, tranziciés koordinator segitségével
lebonyolitott, egyéni tranzicids tervre és személyre szabott edukaciora épiild tranzicids
program eredményeként a résztvevok életmindsége szignifikansan javult.?’ A Michigani
Egyetemen cisztas fibrozissal kezelt gyermekek strukturalt tranzicids intervencio keretén
beliil felnétt tiidogyodgyasz jelenlétében megtartott kozds viziteken vettek részt. A
programban résztvevd serdiildk elégedettebbek voltak a tranzicids folyamattal és
onallébbnak érezték magukat a folyamat végén, mint a programban nem szerepld
tarsaik.’® Egy kongenitalis szivfejlédési rendellenességekre specializdlodott ndvér
vezetésével megtartott, egy Ords tranzicids foglalkozds hatdsara a kronikus
szivbetegséggel kezelt serdiilok megkiizdési stratégiai és betegség-specifikus tudasa is
szignifikinsan javult.>! Hemoglobinopatidval gondozott serdiilék olyan Osszetett
tranzicids programban vettek részt, amelyet szocialis munkas koordinalt és kozos vizitek
megtartasara is sor keriilt. Az intervencio jelentOsen és tartdsan javitotta a résztvevok
adherencidjat.’> Egy 1-es tipusu cukorbeteg serdiildk szaméra létrehozott tranziciora
felkészitd programban résztvevok glikémias indexe szignifikdnsan jobb volt, mint a
kontroll csoportban 1évd tarsaiké, tovabba az intervencids csoportban a stlyos
hipoglikémia eléfordulasa is sokkal ritkabb volt.*?

A strukturdlt tranzicids intervenciok az egészségiigyi ellatdshoz kapcsolodod
végpontokat is javitottdk. Egy tranzicids programban résztvevd, sarlosejtes
vérszegénységben szenvedd fiatalok csoportja koordinator segitségével a hematologiai

ellatast nya;té felndtt centrumba latogattak el, ahol részletesen bemutattak nekik a kérhaz
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miikddését. A program segitségével sikeriilt az egészségiigyi ellatds kontinuitasat
fenntartani, hiszen a program indulésa eldtt felndtt gondozasba keriilt betegekhez képest
a programban szereplok szignifikdnsan tobben jelentek meg a felnétt hematoldgus altal
megtartott elsd viziten.>* A strukturalt tranziciés programban szerepld cukorbeteg fiatal
felnéttek szignifikdnsan nagyobb szdzalékban vettek részt az orvosi viziteken a
felnéttellatasban.> Egy mésik programban egy koordinator nyujtott telefonos tAmogatast
diabéteszes fiataloknak, amelynek hatasara jelentésen csokkent a diabéteszes
ketoaciddzis miatti kérhazi felvételek szama, valamint a korhdzban t61tott napok szama
is.3¢ Vesetranszplantalt gyermekek szamara inditott tranzicidés program eredményei
alatdmasztottdk a program koltséghatékonysagat is. A program hatasara a
vesekilokddések szama a felndttellatasban nulldra csokkent és a program koltsége
lényegesen alacsonyabb volt, mint a program eldtt a rossz adherencia kovetkeztében

kialakul6 vesekilokédés miatt sziikséges dializis koltsége.>’

1.3. A gyermekkori gyulladasos bélbetegségek jellemzoi

Gyulladasos bélbetegségek (inflammatory bowel disease; IBD) alatt azon betegségek
csoportjat értjiik, amelyek az emésztérendszer kronikus gyulladasat okozzak. Az IBD két
alapvetd tipusat kiilonitjiik el: a dontden csak a vastagbél gyulladasaval jar6 colitis
ulcerosat (UC), valamint a bélrendszer barmelyik szakaszat érintd Crohn-betegséget

(CD).3

Az IBD jellegzetesen a 20-30 éves korosztaly betegsége, azonban az esetek
koriilbeliil 25%-4ban a 18. életév betdltése elétt keriil felfedezésre.**? A gyermekkorban
diagnosztizalt IBD-s esetek szdma vilagszerte emelkedd tendenciat mutat, a fejlett és a
fejlédd orszagokban egyarant.’® A legmagasabb incidencia értékeket Européban, Eszak-
Amerikaban, a Kozel-Keleten és Oceaniaban detektaltak.*® A nemzetkézi trendekhez
hasonloan, Magyarorszagon is egyértelmilen €szlelhetd a gyermekkori IBD-s esetek
egyre novekvd szama. A magyarorszagi gyermek IBD regiszter (HUPIR) adatai alapjan
itthon a gyermekkorban diagnosztizalt esetek incidencidja 7/100.000-rd1 8,6/100.000-re
(p = 0,031) emelkedett 2007 és 2011 kozott.**

A klinikai tapasztalat azt mutatja, hogy a gyermekkori IBD a felndttkori IBD-hez
képest sulyosabb korlefolyast mutat. A gyermekkori CD-rél és UC-rél egyarant
elmondhato, hogy a bélrendszerben kialakuld gyulladas kiterjedtebb, mint a felndttkori

IBD-ben.* % Gyermekkori UC esetén a diagnozis idején mar akér az esetek 80%-aban
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pancolitis all fenn, mig felndtteknél a betegség kezdetben legtobbszor csak a rectumot
érinti és onnan terjed tovabb oralis irAnyba.*’ Gyermekkori CD-ben sokkal ritkabb az
izolalt termindlis ileum érintettség, gyakoribb a Crohn-colitis és sokkal nagyobb aranyban
fordul eld felsd bélrendszeri érintettség is.*’ A gyermekkori IBD progressziv lefolyasat
igazolja, hogy gyermekkorban a gyulladdsos fenotipusi CD gyorsan progredial a
striktaralo, valamint perianalis formakba, amelynek kdvetkeztében a betegséghez kithetd
szovédmények szama is nd.*® Pigneur és tarsai vizsgalata alapjan a harmincas éveikben
jard, gyermekkorban diagnosztizalt IBD-sek korében az 50%-ot is elérheti a betegség
miatt mitéten atesett betegek aranya. Ezzel szemben az azonos korud, de felnéttkorban
diagnosztizalt betegek korében csak 20%-ra tehetd a miitéti beavatkozasok aranya.*®
Gyermekkori UC-ban a diagnozis felallitasa utan a betegek viszonylag rovid idén beliil
szteroid kezelésre szorulnak, illetve gyakran és gyorsan alakul ki szteroid rezisztencia,

jelezve a gyermekkori IBD rosszabb terapids valaszkészségét.*

A gyermek- és felndttkori IBD nem csak korlefolyds szempontjabol kiilonbéznek
egymastol. Az IBD-s gyermekek kezelése soran szdmos olyan specidlis szempontot kell
figyelembe venni, amelyeknek a felndttellatdsban nincs jelentdsége. Kiilonosen nagy
hangsulyt kell fektetni a gyermekek fiziologids szomatikus fejlddésének biztositasara,
mivel a betegség alaptermészete, illetve az alkalmazott terapidk miatt a ndvekedésbeli
elmaraddsa gyakori probléma ebben a betegpopulacioban.*’ > A szomatikus fejlédés
elmaradasanak megel6zésében célravezetd a szteroidok ésszerli hasznalata, valamint a
kizarolagos enterdlis taplalds, az immunmodulator, illetve biologiai terapia elényben
részesitése.’!>* Elengedhetetlen mar a kezdetektl a gyermekek adherencigjanak és
compliance-ének folyamatos fejlesztése, amelynek alapvetd eszkdze a betegek
edukacidja.?®> Fontos szempont az IBD-s gyermekek pszichés vezetése is, foként a sok
szempontbol vulnerabilis serdiilékorban, hiszen a serdiilé IBD-sek kozott igazoltan
nagyobb a pszichés problémak eléforduldsa, mint az egészséges, vagy akar mas kronikus
betegségben szenvedd serdiildk kozott.>* Tovabba nagy jelentdsége van a tranzicids
ellatds megszervezésének is, amely azt a célt szolgdlja, hogy a gondozottak 6nallo,
felelOsségteljes, betegségiik ellatasat tudatosan iranyito fiatal felnéttként kertiljenek at a

feln6tt ellatorendszerbe. >

A fent részletezett specidlis szempontok figyelembevételével a terdpia
optimalizaldsa kulcsfontossagii ebben a betegpopuldcioban, a betegség hosszutava

fennallasdbol potencidlisan adodo  kiilonbozd szovédmények ¢és irreverzibilis



karosodasok megelézése,® és ezaltal a lehetd legjobb ¢életmindség fenntartisa

szempontjabol.

1.4. A gyulladasos bélbetegségben szenvedo serdiilok tranzicios ellatisa soran
szerzett klinikai tapasztalat

Azon centrumokban, ahol az IBD-s serdiilék gondozasanak részét képezik a strukturalt
tranzicios intervencidk, szamos pozitiv hatast regisztraltak. Németorszagban egy két
napos edukécios tovabbképzés nagymértékben javitotta a résztvevd IBD-s serdiil6k
életmindségét.’’ Spanyolorszagban egy kozos vizitekre épiilé programban szerepld IBD-
s serdiilok elégedettsége jelentds mértekben javult és sokkal felkésziiltebbnek érezték
magukat a felndttellatasba torténd athelyezésre.’® Izraelben egy kifejezetten IBD-s
serdiilok részére megalapitott tranzicids klinika hatasara szignifikansan javult a serdiilok
betegségspecifikus tuddsa és dnhatékonysaga.’® Mindezt jobb egészségiigyi allapottal,
valamint az egészségiigyi ellatas csokkent igénybevételével ¢és ezaltal csokkent
egészségiigyi kiaddsokkal hozzak Osszefiiggésbe.®” ¢! Egy masik tranziciés klinikan
gondozott IBD-s serdiilok a felndttellatasba torténd atadas utani elsd évben lényegesen
kevesebbszer jelentek meg a siirgésségi ambulancian, mint a kontroll csoportban 1évo

tarsaik.%?

Kimutattak, hogy a serdiildk kozott nagyobb szdzalékban fordul el6
nonadherencia, mint a felnétt IBD-s populacioban.5® Egy edukacids célzattal szerkesztett
zsebkonyv javitani tudta a tranzicidos programban résztvevd IBD-s serdiilok

adherenciajat.®*

Egy multidiszciplinaris csoporttal dolgoz6 tranzicidés klinika
programjanak koszonhetden jelentdsen csokkent a felndtt gasztroenteroldgiai viziteken
torténd nem megjelenési ardny, a program elinditasa elétti adatokhoz képest.!® A
tranzicios klinikak és kozos vizitek mellett a tranzicios koordinatorok alkalmazasa is
lényegesen javithatja a folyamat mindségét. A tranzicids koordinatorral tortént egyszeri
konzultacié hatasara szignifikansan javult a résztvevé IBD-s serdiilék tranzicids

felkésziiltsége €s betegségmenedzselési képessége, valamint az intervencid végére

jelentésen tobben voltak remisszidban, mint a program indulasakor.'”

A pozitiv eredményekkel ellentétben sok vizsgalatban nem tudtak bizonyitani a
jol megszervezett tranzicid eldnyeit. Ausztraliaban, ahol egy IBD ndvér telefonos

tevékenységét tekintették intervencionak, a betegségterhek és a betegek altal betdltott



feln6tt szerepek tekintetében sem volt 1ényeges eltérés az intervencios €s kontroll csoport
kozott.%° Egy amerikai tranziciés klinika altal szervezett progressziv tranziciés program
nem csokkentette a korhazi felvételek szamat, illetve a betegségfellangolasok szamat
sem.®® Egy masik, Kanadaban lefolytatott kohorsz vizsgalatban egy tranzicios klinika
altal szervezett programban résztvevd IBD-s serdiillok betegségspecifikus tudasa és
onbevalladson alapulé adherencidja is hasonld volt, mint a programban nem szerepld
tarsaiké.%” A strukturalt tranzicios ellatds megszervezésében élen jaré Hollandidban, egy
ujonnan kidolgozott pontrendszer segitségével mérték fel a sikeres tranziciok aranyat a
tranziciés klinikan gondozott IBD-s serdiilok kozott. A jol megszervezett atmeneti

folyamat ellenére is csak a betegek kicsivel tobb, mint felének volt sikeres tranzicioja.!’

Annak ellenére, hogy nemzetkozi szinten egyre nagyobb figyelem terelddik az
IBD-s serdiilok tranzicios ellatasara, az irodalomban igen csekély a kozép-kelet eurdpai
szerz6ktdl szarmazé publikaciok szama.!® % Elmondhaté, hogy Magyarorszdgon a
strukturélt tranzicios ellatas jelenleg nem szerves része az IBD-s serdiilék gondozasanak.
Magyarorszagon elsoként, egyediilallo kezdeményezésként 2014 marciusdban indult
koz0s vizitek révén megvalosuld strukturalt tranzicios program IBD-s serdiilok szamara
a Pécsi Tudomanyegyetem Gyermekgyogyaszati Klinikdjan. A programba belépd
serdiilok 4tlagosan 2-3 kozds viziten vesznek részt 16 és 18 éves koruk kozott.
Munkacsoportunk nemrég egy retrospektiv kohorsz tanulmény keretén beliil vizsgélta a
program hatékonysagat. Eredményeink a strukturdlt 4tmeneti ellatds pozitiv hatasait

tikkrozték. '

Az utobbi években az IBD-ben szenvedd serdiildk tranzicids ellatasaval
kapcsolatban szdmos nemzetkozi ajanlads fogalmazodott meg, azonban ezen ajanlasok
dontd része gyenge evidencian alapszik.®® ’° Ez féként arra vezethetd vissza, hogy az
eddigi eredményeket szolgéltatd, nagyrészt retrospektiv vizsgalatokban sokféle
kiilonb6zd intervenciot alkalmaztak és tobbségiik igen kis esetszammal dolgozott.
Osszességében elmondhaté, hogy az IBD-s serdiilék tranzicids ellatdsaval kapcsolatban
még szamos lényegi kérdés tisztazatlan. A legeredményesebb és a betegek szamara
legoptimalisabb tranziciés modell megtalalasahoz, valamint az erds evidencian alapuld
tranzicids iranyelvek megalkotasahoz jol megtervezett randomizalt, kontrollalt klinikai

vizsgalatok lefolytatdsara van sziikség.
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2. CELKITUZESEK

crer

szorosan Osszefliggd aspektusat szerettiik volna vizsgalni. Gondolatmenetiinket az egyes
evidenciaszinteknek megfelelden épitettiikk fel, igy munkank sordn a legalacsonyabb
szintli evidenciat nyujté vizsgalatunktol kiindulva, 1épésrdl 1€épésre kivantunk eljutni az
egyre magasabb szintli evidenciat szolgaltatd vizsgalatainkhoz. Jelenlegi vizsgalatainkat
korabbi egycentrumos, retrospektiv kohorsz vizsgalatunk inspiralta, amely keretein beliil
a Magyarorszagon alkalmazott, kozos vizitek révén megvalosuld tranzicids ellatas

hatékonysagat hasonlitottuk 0ssze a standard ellatas soran elért eredményekkel.

Tudomanyos munkank soran célul tlztik ki, hogy egy multicentrikus, keresztmetszeti
kérdoives felmérés segitségével feltérképezziik az IBD-s serdiilok tranzicidja soran

alkalmazott hazai klinikai gyakorlatot.

Tudomanyos tevékenységiink tovabbi célja az volt, hogy az IBD-s serdiilék tranzicioja
soran alkalmazott nemzetkozi klinikai gyakorlatot is megismerjiik, amelyre egy

szisztematikus attekinto kozlemény révén kertilt sor.
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3. BETEGEK ES MODSZEREK

3.1. A gyulladasos bélbetegségben szenvedo serdiilok tranzicidja soran
alkalmazott hazai gyakorlat megismerése

3.1.1. A kérdéives felmérés célpopulacioja

A hazai IBD centrumok jelenleg alkalmazott tranzicids gyakorlatanak feltérképezését egy
multicentrikus, keresztmetszeti kérddives felmérés révén valositottuk meg, amelyhez sajat
fejlesztésti tranzicidos kérddiviinket hasznaltuk. Vizsgalatunkat az Egészségiligyi
Tudomanyos Tanacs Tudomanyos és Kutatasetikai Bizottsaga hagyta jova (ETT-
TUKEB, engedélyezési szam: 50981-2/2019/EKU). A centrumok 6nkéntes alapon vettek

részt a vizsgalatban, a begytijtott adatok anonimitasat mindvégig biztositottuk.

Kérddives felmérésiinkben vald részvételre azon hazai gyermek, illetve felnott
IBD centrumokat hivtuk meg, amelyek 2b vagy 3-as progresszivitasi szintii egészségiigyi
ellatdst nyujtanak. Magyarorszagon a 2b progresszivitasti centrumok felelosek az
egészségiigyi ellatds megyei szintli biztositasaért, mig a 3-as progresszivitasi centrumok
regionalis és orszagos szinten latnak el beteget. Ezen centrumok rendelkeznek a korszerti
diagnosztikdhoz sziikséges megfeleld felszereltséggel (endoszkopia, CT, MR-
enterografia, laboratoriumi ¢és székletvizsgalatok), illetve biztositani képesek a

legkorszer(ibb orvosi ellatast az IBD-s betegek szamara (pl. biologiai terapia).

Az eldre meghatarozott bevalogatasi kritériumok alapjdn, a Nemzeti
Népegészségiigyi Kozpont (NNK) online nyilvantartasa segitségével, Osszesen 42
magyarorszagi IBD centrumot (koztiik 12 gyermek és 29 felndtt gasztroenterologiai
centrumot) sikeriilt azonositanunk mint potencialis résztvevot. A kérddiveket a
beazonositott centrumok vezetd gasztroenterologusainak kiildtiik el elektronikus levélben
(e-mailben) 2019. januar 22-én. Oket kértiink fel, hogy az adott centrum orvosi csapatat
képviselve valaszoljadk meg kérdéseinket. A kérddivek kitoltésének és visszakiildésének
hatarideje 2019. februar 28-a volt. Két héttel a hatarid6 lejarta elétt emlékeztetd emailt

kiildtiink azon centrumoknak, akiktél addig valasz nem érkezett.
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3.1.2. A tranzicios kérdoiv osszeallitasanak folyamata

A hazai IBD ellatdas soran alkalmazott tranzicids gyakorlat megismerését célzo
kérddiviink szerkesztésekor az Eurdpai Crohn és Colitis Tarsasag (European Crohn’s and

Colitis Organisation (ECCO)) altal 2015-ben kiadott kérddivet vettiik alapul.”!

A kérddiv szerkesztés elsd 1épéseként két szerzdé (SP és VQ) atnézte az ECCO
tranzicios kérdoivét, amelybdl 11 kérdést valtoztatds nélkiil bevalogattak a sajat
kérddiviinkbe. A késdbbiekben, a tobbi tarsszerzo oOtleteinek megvitatdsa révén még
tovabbi 18 kérdés (¢€s szamos alkérdés) keriilt bele a kérddivbe, az aktualisan alkalmazott

¢és dietetikusok tranzicioban betoltott szerepére vonatkozdan.

Ezek utan a 29 kérdésbdl allo kérddivet eljuttattuk a Magyar Gasztroenterologiai,
valamint a Magyar Gyermek-gasztroenterologiai Tarsasag vezetdségéhez. A javaslataik
alapjan hat kérdést atfogalmaztunk és 6t Uj kérdést irtunk hozzd az addig meglévd
kérdésekhez, amelyek a gyermek-, valamint a felndtt-gasztroenterologusok tranzicios

folyamatban betoltott feladatkorét érintették.

A fejlesztési folyamat végeén, a végleges kérddiviink 34 kérdésbdl allt, amelyek
kozott egyszerti eldontendd (igen/nem), valamint tobbszords valasztasos kérdések is
voltak. A kérdések megvalaszoldsa utan, a kérd6iv végén a valaszadoknak lehetdségiik
volt szabadon, barmilyen a kérddivvel, vagy a tranzicids gyakorlattal kapcsolatos egyéni

észrevételek kifejtésére is.

A végleges kérdoiviinkben rakérdeztiink: 1) az ellatdst nyujtdé orvoscsoport
felépitésére €s a tagok szerepére; 2) az ellatott betegek szdmara ¢és jellemzoire; 3) a
centrumban alkalmazott tranzicids gyakorlat részleteire (kozds vizitek vagy szimpla
atadas); 4) a kozos vizitek {6 célkitlizéseire; 5) a felndttellatasba torténd atadas (transzfer)
szempontjabol legfontosabbnak tartott tényezokre (pl. életkor, pszichoszocidlis érettség,
0nallosag, betegségspecifikus tudas, remisszidban 1évd betegség); 6) a felndttellatasba
torténd atadas részleteire (orvosi dokumenticio); 7) a gyermek- ¢és felndtt-
gasztroenterologusok preferencidira €s elvarasaira a tranzicidés folyamat soran; 8) a
folyamatban résztvevok (serdiildk ¢€s hozzatartozoik, gasztroenterologusok)
feladatkorére. Kérddiviinkben az IBD ndvérek és dietetikusok szerepére fokuszaltunk,

mivel klinikai tapasztalatunk alapjan ezek a szakemberek vesznek részt napi szinten a
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betegek ellatdsaban, mig a tobbi szakember (pl. szocialis munkas, pszichologus) csak

indokolt esetben kapcsolddik az ellatasba (1. sz. Melléklet).

3.1.3. A kérdoives felmérés soran begyitijtott adatok osszesitése és elemzése

A kitoltott kérddivekbol szarmazo adatokat egy kozds Excel tdblazatban Osszesitettiik.
Az meglévo adatokbol leird statisztikai elemzést végeztiink, ahol a folytonos valtozokat
medidn (minimum-maximum), a kategorikus valtozokat szdmok é&s szazalékok

formajaban jelenitettiik meg.

3.2. A gyulladasos bélbetegségben szenvedo serdiilok tranzicioja soran szerzett
nemzetkozi gyakorlat szisztematikus attekintése

A gyulladasos bélbetegségben szenvedd serdiilok tranzicidja soran nemzetkdzi szinten
alkalmazott klinikai gyakorlat szisztematikus attekintését célzdo kozleményilink
protokolljat elézetesen regisztraltuk a szisztematikus attekinto kozlemények nemzetkozi,
prospektiv nyilvantartasaba (International Prospective Register of Systematic Reviews:
PROSPERO; regisztracios szam: CRD42019118520). Kutatasi eredményeinket a
szisztematikus attekintd kozleményekre, valamint meta-analizisekre vonatkozo
bizonyitékokon alapul6 irdnyelveknek (Preferred Reporting Items for Systematic

Reviews and Meta-Analyses: PRISMA) megfeleléen fogalmaztuk meg.”?

3.2.1. A szisztematikus irodalomkutatas soran alkalmazott keresési stratégia, a

bevalogatas kritériumrendszere

Szisztematikus irodalomkutatdsunkat négy elektronikus adatbazisban [PubMed
(ncbi.nlm.nih.gov/pubmed), Web of Science (webofknowledge.com), EMBASE
(embase.com) ¢és Central Cochrane Register of Controlled Trials (CENTRAL)

(cochranelibrary.com)] végeztiink el a kovetkezd Osszetett keresdszd kombinacioval:

“inflammatory bowel disease” OR IBD OR “Crohn disease” OR “ulcerative colitis”
AND transition®”’. Az angol nyelvli és emberi tanulmanyokra szlikitett keresésiinket
2019. februar 15-én frissitettiik utoljara. Tovabbi relevans kozlemények utan kutatva

atnéztiik a témaban késziilt mérvado publikacidk referencialistait is.
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Kozleményiinkbe olyan tudomanyos cikkeket €s konferencia absztraktokat
valogattunk be, amelyekben (1) tranzicion atesett 15 és 20 év kozotti IBD-s serdiildk,
alkalmaztak; (3) az intervencids csoport eredményeit egy kontroll csoport (strukturalt
tranzicids ellatdsban nem részesiilt serdiilok csoportja) eredményeivel vetették ossze; (4)
a strukturalt tranzicids intervencidok hatékonysagéat a beavatkozas eldtt és utan felmért
végpontok 0sszehasonlitasdval mérték fel; (5) a tranzicids folyamathoz kthetd edukacios
programok hatékonysagat mérték fel; €és (6) a tranziciohoz kothetd individualis,
egészségiigyi ellatassal kapcsolatos, valamint szocidlis végpontokat vizsgaltak, tovabba

a paciensek elégedettségét ¢s észrevételeit kozolték.

3.2.2. A Keresési eredmények szelekcidja és az adatok begyitijtése

Az elektronikus irodalomkutatas lefolytatasa utan a keresési eredményeket egy referencia
rendszerezé programba (EndNote X8, Clarivate Analytics, Philadelphia, PA, USA)
importaltuk. Els6é 1épésként duplikdtumsziirést végeztiink, amelynek koszonhetden
minden cikk és absztrakt mar csak egyszer szerepelt a taldlatok kozott. A masolatok
eltavolitasa utan megmaradt cikkek listajabol két szerz6 (EA és SP), egymastol
fliggetleniil, a cimek és az absztraktok tartalma alapjan kivalogatta a relevansnak tartott
talalatokat. Ezek utdn minden potencidlisan bevalogathatonak mindsitett cikk és
konferencia absztrakt csak a szelektalast végz0 szerzok kolcsonds jovahagyasaval
keriilhetett be a végleges elemzésbe. Amennyiben a két szerzé egy adott kozlemény
bevalogathatdsagat illetden nem tudott egyességre jutni, egy harmadik szerzé (HP)
véleményét kérték ki.

A végleges elemzésbe bevont kdzleményekbdl elére meghatarozott szempontok
alapjan, Excel tablazatokba gytijtottiik ki az adatokat. Kigyljtottiik a cikkek elsdszerzdjét,
a publikacio évét, a kozlemények formatumat (teljes cikk/konferencia absztrakt), a
vizsgélatok helyszinét, valamint tipusat (prospektiv/retrospektiv; randomizalt/nem
randomizalt; kontrollalt/nem kontrollalt), a vizsgalt betegpopulaciok életkorat és az
intervencios, valamint a kontroll csoportok 1étszamat. Feljegyeztiik a tranzicios folyamat
soran alkalmazott strukturalt tranzicids intervencidk és betegedukaciés programok
jellegére vonatkozd részleteket: a kozos vizitek szdmat, felépitését, helyszinét,

résztvevoit, tovabba a tranzicios ellatast nyjté multidiszciplinaris csoport (MDT) tagjait
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¢s az utankovetés hosszat. Az intervencids ¢és a kontroll csoportokra vonatkozod
végpontokat kiilon-kiilon gytjtottiik ki, p értékekkel egyiitt, amennyiben azokat a cikkben
részletezték. Kontroll csoport nélkiili vizsgélatok esetén a beavatkozas elotti és utani
eredményeket jegyeztiik fel, szintén p értékekkel egyiitt, amennyiben azok rendelkezésre

alltak.

3.2.3. A GRADE médszer — a tudomanyos evidencia mindsége

A rendelkezésre all6 tudoméanyos evidencia mindségét a kozleménylinkben vizsgalt
Osszes tranzicidés végpontra vonatkozéan a GRADE (Grading of Recommendations,
Assessment, Development and Evaluations) modszer segitségével vizsgaltuk.”> A
GRADE megkozelités egy nemzetkdzi szinten elfogadott és alkalmazott atlathato
keretrendszer, amely lehetové teszi a meglévd tudomanyos bizonyitékok Gsszegzését és
bemutatdsat, valamint szisztematikus megkdzelitést biztosit a klinikai gyakorlati
ajanlasok megfogalmazasahoz.”* 7

A GRADE ajanlas alapjan minden vizsgalt végpontot elemeztiink a kovetkezd hat
f6 szempont szerint: a vizsgalat tipusa, torzitds, kozvetettség, inkonzisztencia,
pontatlansag és publikacios torzitas.”> A randomizalt kontrollalt vizsgalatok mindsitése a
magas evidencia szintrdl indult, mig az egyéb tipusi vizsgalatok mindsitése alacsony
evidencia szintrél. A kiindulési evidencia szintet sulyos aggalyok miatt egy szinttel,
nagyon sulyos aggalyok miatt 2 szinttel mindsitettiik vissza. Végiil minden végpont
esetében az evidencia Osszesitett mindségét a kovetkezoképpen soroltuk be: magas,
kozepes, alacsony, vagy nagyon alacsony. A vizsgalati végpontok GRADE besorolasat
két szerzd (EA és SP) el6szor egymastol fiiggetlentiil végezte el, majd az egyes végpontok
GRADE besorolasat megvitattdk. Amennyiben az adott végpont GRADE besorolasat

illetéen a két szerzé nem értett egyet, egy harmadik szerzd (SzZS) dontd véleményére

tamaszkodtak.
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4. EREDMENYEK

4.1. A gyulladasos bélbetegségben szenved6 serdiilok tranzicidja soran
alkalmazott hazai gyakorlat megismerése

4.1.1. Valaszadasi arany és a gondozott betegpopulacio jellemzése

Az 6sszes meghivott centrumot figyelembe véve a valaszadasi arany 31,7% (13/41) volt.
A meghivott gyermek IBD centrumok 33,3%-a (4/12), mig a feln6tt IBD centrumok 31%-
a (9/29) kiildte vissza szdmunkra a kitoltott kérddivet. A valaszado kdzpontok nevét és
elhelyezkedést a 2. abran tiintettiik fel. A kérddiv kitoltésének idején a felndtt centrumok
dontd tobbsége (8/9) évente tobb, mint 150 IBD-s paciens ellatdsat végezte. Ezzel
szemben a gyermek centrumok 50 és 100 kozotti serdiild gasztroenterologiai ellatasat
biztositottak. A felndtt gondozasba évente atadott serdiilék szama a centrumok
tobbségében 20 alatt volt (11/13). A vélaszadd centrumok jellemzdit a 1. tablazatban

foglaltuk 6ssze.
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2. abra A valaszado IBD kozpontok neve és elhelyezkedése
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1. tablazat A valaszad6 IBD centrumok jellemzdi

Gyermek IBD | Felnétt IBD
centrumok centrumok
Gasztroenteroldgusok szama az ellat6 orvoscsoportban* 3 (1-6) 6 (1-8)

Centrumok, ahol az IBD ndvérek részt vettek a betegellatdsban 1/4 (25,0) 6/9 (66,7)
Centrumok, ahol a dietetikusok részt vettek a betegellatasban 2/4 (50,0) 6/9 (66,7)
nincs vagy 1 0/4 (0,0) 2/8 (25,0)
Centrumok, ahol az adott szamu IBD-s 23 L e
serdiilét (<18 év) lattak el egy hét alatt | 67 1/4 (50,0) 0/8 (0.0)
8-10 0/4 (0,0 3/8 (37,5)
11-15 1/4 (25.,0) 1/8 (12,5)
Centrumok, ahol t6bb, mint 150 IBD-s pacienst kezeltek 1/4 (25,0) 8/9 (88,9)
Centrumok, ahol a kezelt IBD-sek tdbb, mint 60%-a Crohn-beteg volt 3/4 (75,0) 1/9 (11,1)
1-2 0/4 (0,0) 2/9 (22,2)
3-5 1/4 (25,0) 1/9 (11,1)
Centrumok, ahol az adott szdma IBD-s 6-10 1/4 (25,0) 2/9 (22,2)
serdiilot adtak at feln6tt gondozasba az 11-15 1/4 (25,0) 1/9 (11,1)
utobbi egy évben 16-20 0/4 (0,0) 2/9 (22.2)
21-25 1/4 (25,0) 0/9 (0,0)
<25 0/4 (0,0) 1/9 (11,1)

n/0sszes (%); * (median (minimum-maximum)); IBD: gyulladasos bélbetegség

4.1.2. A valaszad6 centrumokban dolgozo orvoscsoport felépitése

A felndtt centrumokban tobb gasztroenterologus dolgozott, mint a gyermek
centrumokban (median 6 vs. 3). Az ellato csapat tagjai a gasztroenterologusok és az IBD
névérek mellett a centrumok 92,3%-aban (12/13) sebészek, 69,2%-aban (9/13)
radiologusok voltak. Atlagosan 2-3 sebész, 2-3 radiolégus, 1-2 IBD ndvér és 1-2
dietetikus dolgozott a centrumok orvosi csapataban. Pszichologus és adminisztrativ
személyzet a centrumok tobb, mint felében volt elérhetd (69,2% ¢és 76,9%), mig a
gyogyszerész €s szocidlis munkas jelenléte kisebb aranyban volt biztositott (46,2% ¢és

38,5%).

A viélaszadd gyermek IBD centrumokban csak a gyermek és felndtt-
gasztroenteroldgusok voltak a tranzicids ellatast nyujto csapat allando tagjai. Rajtuk kiviil
kiegészitd szolgaltatasként az

IBD ndvérek, dietetikusok, endokrinoldégusok,

pszichologusok és pszichiaterek segitsége is elérhetd volt a centrumok tobbségében
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(75,0%). A felnétt IBD centrumokban a gyermek (71,4%) ¢és felnott-
gasztroenterologusok (85,7%) mellett az IBD ndvérek (57,1%), dietetikusok (14,3%) és
a sebészek (14,3%) is kozvetlentil érintettek voltak a tranzicioban. Ezen feliil igény esetén
az IBD ndvérek (12,5%), dietetikusok (87,5%), %),

pszichologusok, illetve pszichiaterek (75,0%) is elérhetdek voltak a tranzicid keretén

endokrinologusok (75,0

belil a centrumok tobbségében. Tovabbi specialistdk segitsége (pl. sebészet,
reumatologus, borgyogyaszat, pszichoterapeuta) szintén hozzaférhetd volt a gyermek ¢€s

feln6tt centrumokban egyarant (2. tablazat).

Tobb felndtt centrum alkalmazott IBD ndvéreket és dietetikusokat, mint gyermek
kodzpont (66,7% vs. 25% és 66,7% vs. 50%) (1. tablazat). Az IBD ndvérek idépontokat

egyeztettek, elmaradt vizitek idOpontjait szervezték tjra, vizit idSpontokrol

emlékeztetOket kiildtek a pacienseknek és az orvosi dokumentacid elkészitésében
segédkeztek. A dietetikusok a paciensek taplaltsagi allapotanak felmérésével segitették

az orvosok munkdjat, tovabba taplalkozasi tanacsokkal 1attak el a betegeket.

2. tablazat A tranzicids ellatdsban résztvevd ellatd csoport allandé és kiegészitd
tagjai
Kiegészito szolgaltatasként elérheto
Gyermek Felnott Gyermek +
IBD IBD felnétt IBD |  Gyermek Felnétt Gyermek +
centrumok | centrumok | centrumok IBD IBD felnétt IBD
centrumok | centrumok | centrumok
GYG 4/4 (100,0) 5/7(71,4) 9/11 (81,8) - - -
FG 4/4 (100,0) 6/7 (85,7) 10/11 (90,1) - - -
IBD névér 0/4 (0,0) 4/7 (57,1 4/11 (36,4) 3/4 (75,0) 1/8 (12,5) 4/12 (33,3)
Dietetikus 0/4 (0,0) 1/7 (14,3) 1/11 (0,09) 3/4 (75,0) 7/8(87,5) | 11/12(91,7)
ﬁ:ggﬂfgﬁw 0/4 (0,0) 0/7 (0,0) 0/11 (0,0) 3/4 (75,0) 6/8 (75,0) 9/12 (75,0)
Isnzlfnclzlsls 0/4 (0,0) 0/7 (0,0) 0/11 (0,0) - - -
Sebész 0/4 (0,0) 1/7 (14,3) 1/11 (0,09) - - -
Endokrinologus | 0/4 (0,0) 0/7 (0,0) 0/11 (0,0) 3/4 (75,0) 6/8 (75,0) 9/12 (75,0)
Egyéb 0/4 (0,0) 0/7 (0,0) 0/11 (0,0) 2/4(50,00% | 1/8 (12,5 | 3/12(25,0)

n/osszes (%); GYG: gyermek-gasztroenterologus; FG: felndtt-gasztroenterologus; IBD: gyulladasos bélbetegség; *: sebész,
betegedukacios program; **: reumatologus, bérgyogyasz, fizioterapeuta
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4.1.3. A valaszado centrumok tranzicios gyakorlata és kozos vizitek alkalmazasa

Altalanossagban elmondhat6, hogy a valaszadd centrumok tobbségében (53,8%; 7/13) a
tranzicio kezdete a serdiilok 16 és 18 éves kora kozé esett. A tranzicios tervet csak nagyon
ritkan egyeztették eldre (3. tablazat). A valaszadd centrumok tobbsége (61,5%; 8/13)
semmilyen tranzicios irdnyelvet nem kovetett. Csupan a felnétt IBD kdzpontok 22,2%-a
(2/9) torekedett a nemzetkozileg elismert tranzicids irdnymutatasok betartasara, mig a
valaszadd centrumok 55,5%-a (5/9) sajat ,hdzi szabdlyokat”, azaz intézeti szinten
elfogadott ajanlasokat kdvetett a tranzicios soran (3. tablazat). Ezek a centrum-specifikus
ajanlasok nem tartalmaztak a serdiilok edukacidjara, illetve a tranzicios felkésziiltség
felmérésére vonatozo irdnymutatdsokat, sokkal inkabb a folyamatban érintett
gasztroenterologusok kozti kommunikécio sziikségességére és annak modjara (telefonos
vagy személyes konzulticid) tettek javaslatokat. A kiilonbozd tranzicids gyakorlatok

szazalékos megoszlasat a valaszado centrumokban a 3. abran mutatjuk be.

3. tablazat A valaszad6 centrumok tranzicids és transzfer gyakorlata

Gyermek IBD Felnétt IBD
centrumok centrumok
Centrumok, ahol bizonyos tranzicios szolgaltatast felajanlottak 4/4 (100,0) 7/9 (77,8)
.Ce"ntmn.lf)k, ahol k6z0s vizitekre nem keriilt sor a betegatadas 3/4 (75,0) 8/9 (88.9)
iddpontjaban
lSf:n.t.rumok, ahol telefonos konzultacio tortént a GYG és a FG 1/4 (25,0) 1/9 (11,1)
ozott
Centrumok, ahol bizonyos tranzicids iranyelveket kovettek 3/4 (75,0) 2/9 (22,2)
Centrumok, ahol a nemzetkdzi tranzicios iranyelveket kovették 0/4 (0,0) 2/9 (22,2)
Centrumok, ahol a centrum-specifikus iranyelveket kovették (,,hazi 3/4 (75,0) 209 (22.2)

szabalyok™)

Centrumok, ahol a FG kivalasztasa egyediil a GYG dontésén alapul 3/4 (75,0) -

Centrumok, ahol a FG kivalasztasa a GYG és a sziil6 kozos

dontésén alapult 1/4(25,0) )
Centmm(?k, ahol a tranzicios tervet a folyamat kezdete el6tt 3/4 (75,0) 309 (33.3)
egyeztették

Centrumok, ahol a serdiilok a betegatadas eldtt legalabb egyszer

talalkoztak a FG-sal a sziildk jelenléte nélkiil 1/425.0) 2/9(22.2)
Centrumok, ahol sor keriilt k6zos vizitre a tranzicids periodus alatt 2/4 (50,0) 5/9 (55,6)
Centrumok, ahol IBD ndvérek részt vettek a tranzicios ellatdsban 0/4 (0,0) 4/9 (44,4)
Centrumok, ahol dietetikusok részt vettek a tranzicios ellatasban 0/4 (0,0) 1/9 (11,1)
Centrumok, ahol a 16 és 18 év kozott 2/4 (50,0) 5/9 (55,6)
megadott életkort tartottak -

megfelelének a tranzicios 18 év felett 2/4 (50,0) 2/9 (22,2)
folyamat megkezdésére Egyéb 0/4 (0,0) 2/9 (22,2)

n/0sszes (%); IBD: gyulladasos bélbetegség; GYG: gyermek-gasztroenterologus; FG: felnott-gasztroenterologus
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A vélaszadd centrumokban megtartott ko6zos viziteken a gyermek- és feln6tt-
gasztroenterologus, a serdiild és altalaban a serdiilé egy hozzatartozodja vett részt. A
serdiilok a centrumok minddssze 23%-aban vettek részt onalldan, azaz sziilok nélkiil a
kozos viziteken (3. tablazat). A centrumok tobbségében Osszesen egy vagy két kdzos
vizit megtartdsara keriilt sor a tranzicids periddus alatt. Az Osszes centrum koziil a
legstrukturdltabb tranzicids intervenciot a Pécsi Tudoményegyetemen taldltuk, ahol
atlagosan 3 vagy 4 kozos vizit megtartasara keriilt sor a serdiilok 16 és 18 éves kora
kozott. A gyermek- ¢és felndtt-gasztroenterologusok egyontetlien a betegek
kortorténetének, valamint jovobeli kezelési tervének részletes atbeszélését tekintették a

kozos vizitek 6 céljanak.

[ ] Egyszerii transzfer B Kiizos vizit (1-2) Kizos vizit (3 vagy tobb)

3. abra A kiilonb6z6 tranzicids gyakorlatok szazalékos megoszlasa a vélaszado
centrumokban

4.1.4. A felnott gondozasba torténo atadas gyakorlata

Magyarorszagon az IBD-s serdiilok felndtt gondozasba torténd ataddsanak hivatalos
idopontja a 18. €letév betoltésekor esedékes. Az ezt megeldz6 honapokban a gondozo
gyermek-gasztroenterologus javasol egy felndtt-gasztroenterologust a paciens szdmara.
A felndtt-gasztroenterologus kivalasztasa legtobbszor a gyermek-gasztroenterologus
egyéni dontése, amelybe a serdiild és hozzatartoz6i nincsenek bevonva (3. tablazat). A
valaszadd centrumok dontd részében (69,2%; 9/13) nem keriilt sor kozds vizit

megtartasara a serdiild felnéttellatasba torténd atadasakor. Ezen centrumokban a transzfer
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idején mindossze 22,2%-ban (2/9) tortént telefonos konzultacié a gyermek- és felndtt-
gasztroenterologus kozott. A kozos vizit hidnydban a gyermek-gasztroenterologus a
serdiilét kérte meg arra, hogy oOnalléan egyeztesse le magéanak az els6 felnott
gasztroenterologiai vizit idOpontjat és vigye magaval a részletes anamnézist tartalmazo

zarojelentését is.

4.1.5. A tranzicios folyamatban résztvevok tovabbképzése és edukacidja

Az dsszes centrum koziil csak két felndtt IBD centrumban (2/9; 15%) tartottak tranzicios
tovabbképzést a folyamatban érintett gasztroenterologusok szamara €s csak egyetlen egy
gyermek IBD centrumban (1/13; 8%) oktattdk a sziiléket a tranziciés folyamatrol. A
serdiilék edukacidja a centrumok 46,15%-aban folyamatos volt az atmeneti iddszak alatt
¢s altaldban a serdiilok 16 éves koraban vette kezdetét (6/13). A serdiilék edukacidja sordn

megvitatott t¢émakoroket az 4. tablazatban gyiijtottiik 0ssze.

4. tablazat A serdiilok edukacioja sordn megvitatott témakorok

Gyermek IBD centrumok

Felnott IBD centrumok

Centrumok, ahol a

gasztroenterolégusok tranzicids 0/4 (0,0) 2/9 (22,2)
tovabbképzésben részesiiltek
Centrumok, :ahol a betegedukaciod 2/4 (50,0) 3/9 (33.3)
a folyamat része volt
Centrumok, ahol a betegedukéacio
16 éves korban vette kezdetét 3/4(75,0) 39(33,3)
A gyermek és felnott Serdiil6kori
egészségligyi ellatas 3/4 (75,0) problémak 7/9 (77,8)
kozotti kiilonbségek altalanossagban
Tranziciés folyamat Szexualités,
. O 2/4 (50,0) terhesség 6/9 (66,7)
jelentdsége
Betegség-specifikus
tudas, potencialis T
Komplikciok, 3/4 (75,0) Betegegyiittmiikodés | 9/9 (100,0)
Megyvitatott témak gybgyszermellékhatdsok
Kolorektalis rak,
Aktualis kezelési terv 3/4 (75,0) egyéb daganatos 7/9 (77,8)
megbetegedések
Egészséges életmod
fontossaga (pl. drog és
alkohol abtizus) 2/4(50,0) ) .
Egyéb 0/4 (0,0) Egyéb 0/9 (0,0)
Centrumok, ahol a sziil6ket
oktattak a tranzicié folyamatarol 1/4(25,0) 0/9(0,0)

n/0sszes (%); IBD: gyulladasos bélbetegség

22




4.1.6. A transzfert dontéen befolyasolo tényezok és a sikeres tranzicio érdekében

legyozend6 kihivasok

A valaszad6 centrumok tobbsége szerint (8/13) a gyermek-gasztroenterologus feladata,
hogy felmérje a serdiild tranzicidra vald felkésziiltségét és ez alapjan megszabja a
felnottellatasba torténd atadas idépontjat (5. tablazat). A gyermek és a felndtt IBD
centrumok is a serdiild életkorat nevezték meg elsdként, mint a transzfert befolyasolo 6
tényez6t. Erdekes modon, a betegség stabil remisszidjat csak egyetlen egy gyermek
centrum nevezte meg mint a felnottellatasba torténd atadas iddpontjanak fontos
befolyasold tényezdjét. A feln6tt €s gyermek IBD centrumok véleményét a transzfert

befolyasold legfontosabb tényezdkrol az 4. abran foglaltuk 6ssze.

5. tablazat  Gyermek- és felndtt-gasztroenterologusok feladatkore

Gyermek IBD Felnétt IBD
centrumok centrumok
Tranzicios felkésziiltség Egyediil a GYG felel6ssége 2/4 (50,0) 6/9 (66,7)
felmérése és a betegatadas
idépontjanak
meghatarozasa GYGHFG kozos felelossége 2/4.(30,0) 2/9 (22,2)
Serdiilok orvosi dokumentaciojanak a FG-hoz torténd
eljuttatasa: Egyediil a GYG feleléssége 3/4.(75,0) 9/9 (100,0)
Egyediil a GYG felelGssége 2/4 (50,0) 6/9 (66,7)
Serdiilék problémainak
felismerése/feltarasa
GYG+FG koz6s felelossége 1/4 (25,0) 3/9 (33,3)
Tranzicié soran hasznalt GYGHFG kézos felel6sséoe 2/4 (50,0) 4/9 (44,4)
elektronikus g
adatbazisokba torténd GYG+FG +IBD névér kozos
adatfeltdltes és ellendrzés | folelgssége 0/4(0,0) 179 (11,1)

n/0sszes (%); IBD: gyulladasos bélbetegség; GYG: gyermek-gasztroenterologus; FG: felndtt-gasztroenterologus

A résztvevd centrumok 70%-a gondolta, hogy a serdiil6ket érinté életmodbeli és
pszichoszocialis kihivasok felismerése egyediil a gyermek-gasztroenterologusok feladata
és csak négy intézmény vélte ugy, hogy ez legalabb ugyanannyira a felndtt-
gasztroenterologusok feladata is (5. tablazat). Abban minden centrum egyetértett, hogy
az IBD-s serdiil6k altal leggyakrabban megélt kihivasok a kiilonbdzd pszichés eltérések
(fesziiltség, stressz, depresszi0), amelyek akar a serdiilok 50%-4t is érinthetik. A felndtt-

gasztroenterologusok gyakoribbnak vélték a nonadherencia és az egészségtelen szokéasok
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el6fordulasat a serdiilékort IBD-sek kozott (pl. dohanyzas, alkoholfogyasztas), mint a

gyermek-gasztroenterologusok (50% vs. 20%, és 20% vs. 10%) (6. tablazat).

% 100
90
80
70
60
50
40 77.8 & Gyermek IBD centrumok
30 Felngtt IBD centrumok
2 333 333 I
10 22.2 0.0
0

Eletkor Pszichoszociilis Betegség-specifikus Onillésig Betegség stabil
érettseg tudds remisszioja
4. abra A felnétt és gyermek IBD centrumok véleménye a transzfert befolyasold

legfontosabb tényezdkrdl
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6. tablazat

A meghatarozott ¢letmodbeli és pszichoszocialis kihivasokkal kiizdd serdiilok aranya a valaszad6 centrumok szerint

HAIICS el Testi és szexualis fejlodés TS e Rossz compliance Egyéb
(fesziiltség, stressz, elmaradésa J (alkohol, dohanyzas, Savszer elljha é;a Palyavalasztas kérdése gye
depresszio) drogok) gyogy £y
Gyermek Felnétt Gyermek Felnétt Gyermek Felnétt Gyermek Felnétt Gyermek Felnétt Gyermek
IBD IBD IBD IBD IBD IBD IBD IBD IBD IBD IBD Feln6tt IBD
centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok | centrumok centrumok
0-10% 0/4 (0,0) 2/9 (22,2) 1/4 (25,0) 1/8 (12,5) | 4/4(100,0) | 4/8 (50,0) 1/4 (25,0) 4/9 (44,4) 1/4 (25,0) 3/8 (37,5) 0/4 (0,0) 0/9 (0,0)
10-20% | 2/4 (50,0) 0/9 (0,0) 2/4 (50,0) 6/8 (75,0) 0/4 (0,0) 4/8 (50,0) 3/4 (75,0) 1/9 (11,1) 2/4 (50,0) 2/8 (25,0) 0/4 (0,0) 0/9 (0,0)
25-50% 0/4 (0,0) 5/9 (55,6) 1/4 (25,0) 1/8 (12,5) 0/4 (0,0) 0/8 (0,0) 0/4 (0,0) 3/9 (33,3) 0/4 (0,0) 2/8 (25,0) 0/4 (0,0) 0/9 (0,0)
>50% 2/4 (50,0) 2/9 (22,2) 0/4 (0,0) 0/8 (0,0) 0/4 (0,0) 0/8 (0,0) 0/4 (0,0) 1/9 (11,1) 1/4 (25,0) 1/8 (12,5) 0/4 (0,0) 1/9 (11L,1)*

n/6sszes (%); *onallosag, sziilordl valo levalas
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4.2. A gyulladasos bélbetegségben szenved6 serdiilok tranzicidja soran
nemzetkozi szinten alkalmazott klinikai gyakorlat szisztematikus attekintése

4.2.1. Az atfogé elektronikus keresés eredménye

Az elektronikus irodalomkutatas eredményeként Osszesen 2709 talalatot kaptunk
(PubMed: 404, Web of Science: 934, EMBASE: 1329 ¢s CENTRAL: 42 talélat). A kézi
keresés segitségével még tovabbi 6 potencidlisan bevalogathat6 cikket azonositottunk (5.
abra). A duplikatumok eltavolitasa utan 1668 talalat maradt, amelybdl 1602 cikket a cim
¢s az absztrakt tartalma alapjan zartunk ki. A bevalogatasi kritériumrendszeriink alapjan
66 potencidlisan bevalogathatd cikket €és absztraktot néztiink at részletesen. Ezen 66
publikacio teljes szovegének atolvasasa alapjan Osszesen 43-at zartunk ki: 23 tanulméanyt,
amelyek nem az altalunk vizsgalt végpontokat mérték fel, tovabbi 19 kontroll csoport
nélkiili tanulményt és nem tranzicid specifikus intervenciét vagy IBD-s betegekre
vonatkoz6 részletes adatokat nem tartalmazo publikacidt és tovabbi egy szisztematikus
attekintd kozleményt. A szelekcid végén 23 publikécio teljesitette a bevalogatasi

kritériumainkat és valt alkalmassa a kvalitativ analizisre.

oy
N Elektronikus kereséssel azonositott taldlatok Kézi keresés
= (n=2709) segitségével azonositott
g n =404 (PubMed), n = 934 (Web of Science) tovabbi talalatok
5 n=1329 (EMBASE), n = 42 (CENTRAL) (n=6)
| S
‘o
L4
Duplikatumok eltdvolitisa utdn maradt talalatok
N (n =1668)
-
=
N
W
Cim és absztrakt alapjan atnézett
talalatok
& (n = 1668) Abszirakt és cim alapjdn
‘..‘..‘2 % kizart talalatok
= N > (n =1602)
" S v
en =
=2 2 .
== . ,
£ < Atnézett teljes cikkek/absztraktok Kizirt teljes cikkek/absztraktok (u = 42):
0 (n=66)
Megfeleld végpont nélkuli vizsgalatok (n=23)
Nem volt KCS/ nem megfelelé KCS (n=10)
IBD-s serdiilokre vonatkozo adatok nem voltak
2 l »| kinyerhetdek (n=3)
= ¢ Egy nagyvobb tanulmany kisebb részét rész (n=3)
& Specifikus ST nélkiili vizsgalat (n = 2)
= Kvalitativ elemzésbe Szisztematikus attekintd kizlemény (n=1)
[ bevont vizsgilatok
M (n=24)

KCS: kontroll csoport; IBD: Inflammatory bowel disease; STI: strukturalt tranzicios intervencio

5. abra A szisztémas szelekcio folyamatabraja (PRISMA folyamatébra)
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4.2.2. A végso elemzésbe bevont tanulmanyok jellemzése

A végsd elemzésbe bevont vizsgalatokat 2008 és 2019 kozott publikaltak, koziilik 13
csak konferencia absztrakt formajaban jelent meg.'3:3% 62.64.66.77-84 A heyalogatott eurdpai

vizsgalatokat az Egyesiilt Kiralysagban,” 8%-3% Olaszorszagban,””#! Spanyolorszagban,*®

7 6

8 Franciaorszagban,!® Németorszagban,’” % Hollandiaban!” és Magyarorszagon'
bonyolitottak le (7. és 8. tablazat). Tovabbi 11 vizsgalatot Europan kiviil folytattak le.'®
59, 62, 64-67, 78, 82, 84, 87 A vizsgalatokban 11 és 25 év kozotti IBD-s serdiilok, illetve fiatal
felndttek vettek részt, tobbségiik 17-19 éves volt a felndttgondozasba torténd atadas
idépontjdban. Az egyes vizsgilatokban a résztvevok 1étszama 10 32 és 245 3 6 kozé esett.
A vizsgalatok dontd tobbségében az utankovetési periddus a felndttgondozésba térténd

atadastol szamitott 6 honap és 2 év kozott valtozott. A leghosszabb utankdvetési 1d6 6 év

(median),®® mig a legrévidebb csupan 1 honap volt.*

Elemzésiinkben kiilonbozo tipusu és elrendezodést vizsgalat keriilt be. Csak két,

kis esetszdmu, randomizalt, kontrollalt klinikai vizsgalatot (RCT) taldltunk konferencia

absztrakt formajaban.%* % Ezek mellett hat eset-kontroll, !> 1638 657785 né&oy kohorsz,”

67, 80, 86 ¢5 négy kontroll csoport nélkiili, longitudinalis (intervencid eldtt vs. utan)

vizsgélatot elemeztiink,!” 78 7% 82

illetve tovabbi hét olyan vizsgalatot, melyek pontos
tipusat nem tudtuk meghatérozni.'®: > 62 81.83.87 A7 intervencids és a kontroll vizsgalati
csoportok eredményeinek Gsszehasonlitasara Osszesen 11 publikdcioban kertilt sor (7.
tablazat).!> 16 18, 57, 58, 6567, 77, 80. 85 Tqy4bbi 12 publikdcidban egy vizsgalati csoport
kiindulasi (intervencio eldtti) adatait vetették Ossze az intervencid utdn elért

eredményekkel (8. tablazat),!”- 5% 62 64.78. 79, 81-84, 86, 87
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7. tablazat

intervencios vs. kontroll csoport

Az IBD-s serdiilok tranzicios ellatdsa soran alkalmazott strukturalt intervenciokat értékeld klinikai vizsgélatok sszefoglalasa —

Vizsgalat | Vizsgalati Bet,e £ Eredmények
Z58 ga‘atl REAITE) Intervencié6 UKI Vizsgalt végpontok Kovetkeztetések
tipusa populicié
I K I K p-érték
Alfano és Diagnozis 13 8 Centralizalt és NA Onértékelés tobbféle specifikus pontozassal: Kapcsolatot talaltak a betegek altal megélt
tarsai” <18 év; strukturalt GYG tamogatasanak mértéke a beteg értékelése nagyobb 0,046 felkésziiltség €s a tranziciora felkészitd
jelenlegi tranzicios alapjan tamogatas elemek szama kozott.
2016 életkor program a GYG Folyamattal valo elégedettség elégedettebb NA 0,003
Olaszorszag <25 év; és FG IBD-hez kothet6 fizikalis jollét transzfer
eset-kontroll transzfer részvételével idején/egy évvel a transzfer utan (6nértékelés jobb/jobb <0,001/
>1 év alapjan) 0,005
Bennett és 46 35 Felnétt IBD NA IBD komplikaciok a diagnozis ota, n (%) 12 (26) 5(14) 0,27 A betegség okozta terhek, a betegséghez
tarsai >18 év, névér szolgalat: Miitétek a diagnozis ota, n (%) 15 (33) 10 (29) 0,81 kotott végpontok és a betoltott felnott
akik 10 Korhazi felvételek, n © 1,5 2,1 0,67 szerepek és felelosség tekintetében nem volt
éven beliil -korhazi Noncompliance a diagnozis 6ta, n (%) 3(7) 4 (11) 0,46 kiilonbség a két csoport kozott.
2016 keriiltek a informaciok Szteroidot igénylo betegségfellangolas, n © 0,5 1 0,31 Az I-ban a betegek 54%-a ismerte a
Ausztralia felnott- elkiildése a Szocialis és foglalkozasi végpontok (Parkapcsolati NSz tranzicios tervet, de tobbségiik ennek
eset-kontroll ellatasba betegek szamara statusz, Iskolai végzettség, Munkahely) ellenére nem érezte magat elég
felkésziiltnek.
-betegek telefonos
felkeresése
Blazquez és 2 évvel a 23 9 Tranzicios 5 Betegelégedettség: Az I eredményei szignifikansan jobbak
tarsai * transzfer program: (1,5-14) | Elegend6 informaciot kapott, n (%) 22 (95) voltak, mint a K-é.
elott allo évd Felkésziiltnek érzi magat a transzferre, n (%) 19 (82) minden | A koz0s viziteket tartottak a program
2018 serdiilok legalabb 2 k6zos Ugy érezte vonakodik a valtozastol, n (%) 10 (45) NA végpont | leghasznosabb elemeinek.
Spanyolo. vizit a GYG ¢és Elégedettségi szintje “j0” vagy “nagyon jo” volt esetében
eset-kontroll FG részvételével n (%) 20 (90) <0,05
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Cole és tarsai | legalabb 15 44 28 Tranzicioés 2¢v Korhazi felvételek a transzfer utani 2 évben, n (%) 13 (29) 17 (69) 0,002 Az I-ban csokkent miitétek, a korhazi
éves Klinika: Betegségfellangolas és/vagy siirgés miitét miatti felvételek és nonadherencia aranya, illetve
2015 serdiilok korhazi felvétel, n (%) 3(7) 11 (39) 0,001 jobb volt viziteken torténé megjelenési
UK -koz0s vizitek a Elektiv miitét miatti korhazi felvétel, n (%) 8 (18) 5(17) NSz arany, a betegségspecifikus tudas és a
eset-kontroll GYG és FG Remisszidban 1év6 betegség (gyogyszerrel/nélkiil) fejlédési potencial.
részvételével transzfer idején, n (%) 30 (69) 11 (39) 0,01
-felvaltva Viziteken valé nem-megjelenés aranya, n (%) 13 (29) 22 (78) 0,001
megtartva a GYG-
nal és a FG-nal Utasitasokat teljes mértékig betartja (6nbevallas 39 (89) 13 (46) 0,002
- IBD névér, alapjan), n (%)
dietetikus,
pszichologus
tamogatasaval
Dabadie és I: 20 14 Egy oras kozos 1év Betegségaktivitas a tranzicids soran: Minden beteg hasznosnak itélte meg a kdzos
tarsai 17,7+18 év vizit Remisszi6 /aktiv / komplikaciok 9/6/5 13/0/1 <0,05 viziteket, foként azért, mert segitették a FG-
(15,5—19) aGYG és FG Mutét, n 8 2 NSz sal torténd bizalmi kapcsolat kialakitasat.
8 részvételével, a Beteg szubjektiv megitélése kérdoives felmérésen:
2008 FG-nal megtartva Ugy érzi, hogy elég koran informaltik a
Franciaorszag K: tranziciorol, n (%) 20 14 NSz
eset-kontroll 17,7+18 év Késznek érzi magat a felnéttellatasba torténd
(16—20) ¢ atadasa, n (%) 17 13 NSz
Orvosi viziten egyediil torténd megjelenés, n (%) 13 8 NSz
Fu és tarsai I: 59 53 Tranzicios NA Online kérd6iv az alabbi témakban: A kohorszok betegségspecifikus tudasa és
19,7+1,3 év Klinika: Betegség-specifikus tudas: Diagnozis, n (%) 44 (78,6) 44 (80,0) 1,00 adherenciaja hasonlo volt. Az I-ban erésebb
f Korabbi GI miitétek, n (%) 50 (84,7) 49 (89,1) 0,49 volt a gyogyszerek sziikségességébe vetett
- kozos vizitek a Adherencia (6nbevallas alapjan), n (%) 29 (67.4) 21 (56,8) 0,33 hit, kevésbé voltak ambivalensek a
2017 K: GYG, FG ¢és Hiedelmek a gyogyszerekrol: gyogyszerekkel kapcsolatban.
Kanada 20,6+1,2 év névérek Specialis-Sziikségesek ® 17,2+ 3,8 15,0+4,0 0,0035
kohorsz f részvételével Specidlis-aggasztoak 16,1+4.,0 153+3.,5 0,29
Altalanos-talhasznaltak ® 9,7+2,5 9,4+2,9 0,63
- transzfer el6tti Altalanos-artanak ® 149 +2,7 14,7+2,8 0,70
egy évben két Hozzaallas a gyogyszerekhez: Elfogado, n (%) 10 (16,9) 12 (22,6) 0,45
alkalommal Ambivalens, n (%) 36 (61,0) 18 (34,0) 0,004
Szkeptikus, n (%) 4(6,8) 11(20,8) 0,03
Indifferens, n (%) 9(15,3) 12 (22,6) 0,32
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McCartney és Diagnozis 95 34 Tranzicioés I: 2,1 év | Kérdéiveken elért pontszamok: A betegek altal megélt életmindség,
tarsai” >16 év folyamat: ¢ Rovid IBD kérdéiv ® 52 (12,7) 51,2 (1L,1) valamint IBD kontroll, a kihagyott tanitasi
- > 2 tranzicios IBD kontroll kérdéiv (IBDCQ)° 10,9 (4,7) 11,7 (4,4) napok szama és a szociodkonomiai statusz
>12 vizit IBD-VAS ® 76,4 (23,6) 75,8 (25,9) ) hasonlo volt az intervencids és kontroll
hoénapja a - GYG, FG, K:23 Szorongés Scale (HADS)® 6,2 (4,6) 6,3 (3,9) m]mden vizsgalati csoportokban.
2017 FG illetve a év e Depresszié Skéala (HADS)"® 2,8(3) 3,2(2,8) vegpont
UK gondozasa személyzetiik Munkaproduktivitas és Aktivitas Index: WPAIL n 7 (16) 4(27) esetében
kohorsz alatt részvételével (%) >0,05
Kihagyott tanitasi napok /beteg/ év ¢ 14,5 (7,6-26,9) 13.3 (5-20)
Szociodkondmiai statusz: (Index of Multiple
Deprivation) ¢ 5(3-8) 7 (5-8)
Moulton és >16¢év 13 19 Progressziv I: IBD miatti korhazi felvétel, n (%) 2 (15,4) 2 (10,5) 0,7 A progressziv tranzicids program nem
tarsai® tranzicio 223 Terapia eszkalacio sziikségessége, n (%) 7(53,8) 9(47.4) 0,7 befolyasolta a korhazi felvételek és
1. GYG vizit +107 Betegelégedettség (10 pontos skalan): betegségfellangolasok szamat, de javithatja a
2. GYG vezette nap * Elégedettség: 10/10 pont, n (%) 7 (55) 7 (35) 0,3 betegség-specifikus tudast,
2013 koz6s vizit K: 232 | Gyogyszerek nevét, dozisat, mellékhatasait, betegelégedettséget.
USA 3. FG vezette +110 utankovetés feltételeit, betegbiztositasi tarsasagot
randomizalt ko6z0s vizit nap ® ismerd serdiilok szama n (%) 13 (100) 13 (71) 0,18
Otto és tarsai 16-19 év 21 24 Tranzicios 1év Bélrezekciok a transzfert kovet6 12 honapban n A tranzicios program résztvevoi kozott
klinika (%) 1(4,8) 1(4,2) 1,000 magasabb volt remisszios aranya, valamint
Gyogyszer toxicitas, n (%) 0(0) 3(12,5) 0,236 az elektiv viziteken torténd megjelenés
2018 - 6 havonta Anti-TNF-a dézis eszkalacio, n (%) 29,9 1(4,2) 0,550 aranya is.
Magyaro. megtartott k6zos Betegségfellangolds vagy siirgds miitét, n (%) 4(19) 9(37,5) 0,083
eset-kontroll vizitek (GYG+ Elektiv orvosi vizit iddpontok, n 16 9 0,011
FG) Diagnosztikus procedurak, n 43 27 0,260
a GYG-nal Endoszkopiak szama, n 11 7 0,182
Remisszidban 1évek szama 12 honappal a
transzfer utan, n (%) 18 (85.7) 11 (45.8) 0,037
Schmidt és 14-20 év 53 46 Edukaciés 6 hénap | Az egészséggel kapcsolatos tranzicids Az I-ban 1évok tranzicids kompetencidja és
tarsai program: kompetencia skalan elért pontszam (0-100 skala) * 79,38 63,04 <0,001 ¢életmindsége is szignifikansan javult.
2018 Eletminéség (DCGM réviditett Girlap;
Németorszag két napos 0-100 skala) * 69,35 76,72 <0,01
kohorsz tovabbképzés
Williams és 19+/-1év? | 35 NA Tranzicios NA Felnottellatasba atadott betegek szama, n (%) 28 (80) NA A formalizalt IBD tranzicids klinika
tarsai Klinika: Gyermek ellatasban maradas aranya a klinika szignifikansan befolyasolja a gyermek
- 1. GYG vizit megalapitasa el6tt (%) NA 33 ellatasban maradas és a viziteken torténd
2017 - 2. multidiszcipl. Viziteken torténé nem-megjelenés aranya % 0 46 nem-megjelenés aranyat.
USA vizit (GYG, FG, NA
NA névér, szocialis Orvosi vizitek szama * 8,2 5

munkas,
dietetikus)

*: konferencia absztrakt; “:atlag; ®:atlag +/- (standard deviaci6-SD); “:median; “:medién (interkvartilis terjedelem-IQR); ¢:medidn (mintaterjedelem-range); “medidn +/- (standard deviacio-SD); &dtlag +/- standard deviacid
(mintaterjedelem-range); NA: nincs adat; I: intervencios csoport; K: kontroll csoport; GYG: gyermek-gasztroenterologus; FG: felnétt-gasztroenterologus; UKI: utankovetési ido; UK: Egyesiilt Kiralysag, USA: Amerikai Egyesiilt
allamok, transzfer: feln6tt gasztroenteroldgiai ellatasba torténd atadas; GI: gasztrointesztinalis; Anti-TNF-a: anti-tumor nekrozis alfa; NSZ: nem szignifikdns; DCGM: DISABKIDS Chronic Generic Module; VAS: visual analoge
scale; IBD: inflammatory bowel disease; p < 0,05 félkdvéren jeldlve
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8. tablazat

Osszefoglalasa — intervenci6 eldtti vs. utani eredmények

Az IBD-s serdiilok tranzicios ellatasa soran alkalmazott strukturalt intervenciokat értékeld longitudinalis klinikai vizsgalatok

Vizsgalati | Betegek Eredintnyck
Vizsgalat tipusa populicié szdma Intervencio UKI Vizsgalt végpontok Kovetkeztetések
Kiindulasi Intervencio —erték
érték uténi érték | P
Biron és tarsai® <18 év 50 Egy kozos vizit a GYG 1év Sikeres tranzici6 (FG-nal teljes 1 éves A FG-nal a betegek
és FG részvételével, 3-as utankovetés), n (%) 47 (94) utankovetés irant mutatott
2016 progresszivitasu Aktiv betegség a transzfer idején, n (%) 27 (54) adherenciaja kivalo volt.
Izrael centrumban FG 4ltal modositott gyogyszeres kezelés, n (%) NA 37 (74) NA
egykart vizsgalat Kérhazi felvétel, n (%) 10 (20)
Miitét, n (%) 4(8)
Boamabh és tdarsai 13-17 év 21 Edukaciés program 9 Betegség-specifikus tudas: A CD-ROM segitségével a
(interaktiv multimédia hoénap | CCKNOW kérdéiv kiindulasi pontszam & 12,2 NA résztvevok betegség-
2010 CD-ROM) (5,4; 3-24) specifikus tudasra
USA (gyogyszerek, komplikaciok,
NA CCKNOW pontszam 30 percnyi tanulas utan * NA 19,8 <0,00001 | GI struktarak és funkciok)
CCKNOW pontszam 9 honap mulva ¢ (n=14) NA 17,5 <0,001 tettek szert, mely 9 honap
(5.9; 12-26) elteltével is el6hivhaté volt.
Chan és tarsai” >17 év 10 Tranzici6és program: nem | Keérdéiv kitoltése (1-5 skala): A betegek, csaladtagjaik és
Koz0s vizitek céljai: volt Mennyire érzed magad felkésziiltnek a FG-ok észrevételei és
2013 - edukacio, tranziciora? 0,05 tapasztalatai pozitivak voltak
USA betegséglefolyas Mennyit tudsz a betegségedrol? 0,17 a programmal kapcsolatban.
egykaru vizsgalat atbeszélése Mennyire érzed magad komfortosan az
- kommunikacios orvosoddal torténé kommunikacié soran? 0,59
készségek fejlesztése Mennyire vagy megbékélve a gondolattal, hogy NA NA
- jovébeli FG-hoz kell atjelentkezned? 0,59
egészségbiztositas
megbeszélése
- kapcsolatkialakitas a
FG-sal
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Cole és tarsai” Diagnozis 57 Tranzici6s szolgaltatas 27 Adherencia, n (%) 47 (93) Az IBD-s serdiilok
<16 év, (6-54) | 'Nem-megjelenés’ aranya a viziteken, n (%) 2(4) tranzicidja elésegitheti a
2013 tranzicion honap | Miitét valt szilkségessé, n (%) 7(14) kivalo klinikai és fejlodési
UK mar atesett ¢ Viziten val6 részvétel sziil6 nélkiil, n (%) 34 (64) eredmények elérését a
egykart vizsgalat betegek Az elért felnbttkori magassag a sziiloi transzfer utan a
kozépmagassagtol szamitott 2 SD-n beliil volt, NA NA felndttgondozasban.
n (%) 40 (79)
Normal BMI az utankovetés végén, n (%) 43 (86)
Tovabbtanult és/vagy dolgozott az utankovetés
végeén, n (%) 38 (75)
Alkohol és/ vagy drogfiliggdség, n (%) 2(3,5)
Mollah és tarsai* 18,7 év 48 IBD klinika fiatal 1év Siirgdsségi ambulancian torténé megjelenése az A siirgdsségi ambulancian
(16,2- felnottek szamara IBD miatt, n (%) 19 (38,7) 7(14,3) <0,05 torténé megjelenések
2017 22,1) szamanak abszoliit
Ausztralia Betegelégedettség (PSQ, Likert-skala 1-5) NA 5 NA csokkenését észlelték.

NA A résztvevok elégedettek
voltak az ellatas
szinvonaldval.

Romeo és tarsai® 18-25 év 20 Tranziciés modell NA Sikeres tranziciok szama (mindharom viziten Az alkalmazott atmeneti
(3 vizit): részt vettek szama), n (%) 8 (40) program megvalosithatonak
2014 1. csak a GYG-sal Kilonboz6 kérdéiveken elért pontszamok: tiinik.
Olaszorszag 2. GYGHFG a feln6tt IBD yourself-betegség-specifikus tudas jobb Ugy tiinik, hogy a betegek
NA centrumban IBDQ pontszam NA magasabb NA készen allnak a tranziciora,
3. csak a FG-sal a feln6tt Beteg altal megélt fiiggetlenség (VAS-pontszam) magasabb de nem elég magabiztosak az
centrumban Reziliencia skala pontszam magasabb IBD specifikus
Beteg altal megélt fizikalis jollétre adott ismereteikben.
pontszam magasabb
Beteg altal megélt szorongasra adott pontszam alacsonyabb
Sanchez és tarsai* NA 32 Tranziciés program: 6 Telefonos felmérés: A ko6z06s vizitek
- 2 koz06s vizit a GYG és (1,5- | Aktiv betegség a transzfer idején, n (%) 4 (12,5) megkonnyitik a tranzicios

2017 FG részvételével 14) év | Ugy érezte elegendd informaciot kapott a folyamatot.

Spanyolo. - 2 évvel a transzfer eldtt ¢ tranzici6 soran, n (%) 27 (84) Tovabba a betegek jobb

NA Megfeleléen felkésziiltnek érezte magat, n (%) NA 25 (78) NA informaltsagat, valamint a

Vonakodott az orvosvaltastol, n (%) 14 (44) folyamat szakaszainak jobb
Jo'/ 'nagyon jo' elégedettségi szintet jelzett, n (%) 30 (94) megértését eredményezik.
Mindkét szakaszt (GYG, FG ellatas) pozitivan 30(95)
értékelte, n (%)
Schmidt és tarsai 14-20 év 89 Edukaciés program: 6 Tranziciés kompetencia skalan elért pontszam ° 37,02 (9,63) 46,13 (10,81) A tovabbképzés
tranzicios tovabbképzés, | honap | Ataldnos Onhatékonysagi skala pontszam szignifikansan befolyasolta a
2016 mely a felnéttellatasra, a (német verzi6) ® 51,85 (11,39) | 55,37 (14,62) tranzicios kompetenciat,
Németo. kohorsz jovobeli orvosi ellatas Betegaktivéacio mértéke -13 kérdéiv pontszam ® 64,03 (10,3) 70,75 (14,68) Onhatékonysagot és
megszervezésére, a Apolasi kérd6iv (az elégedettségrol, elégedettséget, de 6 honap
karrierre és igénybevételrdl és igényekrdl) pontszam ° 3,89 (0,86) 4,04 (0,92) elteltével szignifikdnsan nem

parkapcsolati témakra
fokuszalt

befolyasolta a betegek
aktivaciojat és életmindségeét.
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van den Brink és tarsai 16-18 év 35 IBD tranziciés klinika: 1év ‘Transition Yourself” Pontrendszer: A szerény sikerarany azt
- felnétt ellato jelezte, hogy van még mit
2018 centrumban FG-nal torténd elsd vizit, n (%) javitani az alkalmazott
Hollandia - multidiszciplinaris Ismeretlen vagy >12 honappal a transzfer utan 12,9 tranzicios stratégian.
egykart vizsgalat csoport (GYG, IBD 6-12 honappal a transzfer utan 3 (8,6)
névér, FG, csalad 3-6 honappal a transzfer utan 31 (88,6) A tanulmany ramutatott,
terapeuta) hogy a nénemii betegeket és
- GYG vizitek évente A viziteken torténd ‘Nem-megjelenés’ aranya a a transzfer idején aktiv
legalabb 4X transzfert kovetd 12 hénapban, n (%) betegségben szenvedd
- FG vizit évente 1X >25% 2(5,7) betegeket veszélyezteti
10-25% 3(8,6) leginkabb a sikertelen
Nem volt ilyen/<10% 30 (85,7) tranzicio.
Adherencia mértéke, n (%) NA NA Tranzicio sikerességének
Alacsony 4(114) megitélése:
Kozepes 17 (48,6)
Magas 5(143) Osszesitett pontszam < 5
Nem szed gyogyszert 9(25,7) pont: sikertelen tranzicid
Tranziciéo mindsége (0-10 skala), n (%) Osszesitett pontszam =5-6
<5,5 0 (0) pont: mérsékelten sikeres
5,5-7,5 11(31,4) tranzicio
<7 24 (68,6)
Osszesitett pontszim > 6
Sikeres tranzicio, n (%) 22 (63) pont: sikeres tranzicié
Meérsékelten sikeres tranzicio, n (%) 11 (31,4)
Sikertelen tranzicio, n (%) 2 (5,6)
Yerushalmy-Feler és tarsai 19+1,8 27 Tranzici6s klinika: 6,9+ | Az’IBD-yourself’ kérd6iv doménjeinek Az dnhatékonysagi pontszam
évt - gyermek ellatohelyen 35 stlyozott atlagdban bekdvetkezett valtozas 1,85+£0,3 1,41 +£0,21 <0,0001 az Osszes domén tekintetében
2017 - multidiszciplinaris honap | Altalanos fliggetlenség- VAS © 80 100 0,02 szignifikansan magasabb volt
Izrael csoport b Megélt betegségteher- VAS © 10 15 0,36 a program befejezése utan.
NA (GYG, FG, IBD ndvér, IBD ismerete © 1,4 1 0,0002
pszichologus, dietetikus) Diagnosztikus tesztek ismerete © 2 1,7 <0,0001 | Az életkor, a nem, a
- 1. vizit: anamnézis Kezelések ismerete © 1,33 1 0,0093 betegségfennallas idotartama,
atbeszélése, beteg IBD Onhatékonysag a gyogyszerhasznalat terén © 1,75 1,3 <0,0001 | atranzicio hossza és a
specifikus tudasanak Onallé megjelenés a viziteken © 1,44 1 0,0003 klinikan tartott talalkozok
fejlesztése Aktualis viselkedés a klinikan © 2 1,4 <0,0001 szama korrelalt a kérd6iv
- 2. vizit: betegedukacio: IBD-vel valé megbirkozas © 1,4 1 0,006 pontszédmaival a kovetkezd
IBD-161, gyogyszerekrdl Tranzicios folyamat ismerete © 2,22 1,33 <0,0001 | domének esetén: IBD-vel
- 3. vizit: rovid és Transzferre valo felkésziiltség — beteg © 2 1 0,004 val6 megbirkozas, tranzicids
hosszhtavu tervek Transzferre valo felkésziiltség — sziil6 © 2 1 0,005 folyamat ismerete,
megbeszélése gyogyszerhasznalat.

33




online beszélgetdszobak

Vaz és tarsai* 11-18 év NA Edukéciés program: 1 Adherencia javult NA A betegek ¢s csaladjaik
‘IBD Zseb-iranymutaté’ | honap | IBD specifikus tudas javult NA hasznosnak és informativnak
2016 adherenciat, IBD Csontritkulds ismerete javult 0,0476 talaltak a ‘IBD Zseb-
USA specifikus tudast és a NA irdnymutatot’.
randomizalt tranziciora valod
felkésziiltséget érintve
Zhu és tarsai* Serdilé 245 Tranziciés apolas: IBD 6 Kronikus betegség onmenedzselés kérdbiv A tranzicios apolas jelentdsen
paciensek névérek instrukciokat hénap | pontszam (CDSMS): javitotta a résztvevok
2016 osztottak a korhazban a Onmenedzselési viselkedés pontszam ® 80,78+11,54 89,45+12,02 <0,05 onmenedzselési képességét
Kina betegeknek, otthonukban Onmenedzselési hatékonysag pontszam ° 16,62+2,18 29,14+2,37 <0,05 és életminGségét.
NA meglatogattak oket,
telefonos utankovetés, Eletminéség (IBDQ) © 162,0+22,6 178,36+20,7 <0,05

*: konferencia absztrakt; * : 4tlag; °: 4tlag +/- (standard deviacio-SD); °:median; : medién (interkvartilis terjedelem-IQR); : medidn (mintaterjedelem -range); f*medién +/- (standard deviaci6-SD); & atlag+/- standard deviacio
(mintaterjedelem-range); ! : 4tlag (mintaterjedelem-range); NA: nincs adat; I: intervenciés csoport; K: kontroll csoport; GYG: gyermek-gasztroenterologus; FG: felndtt-gasztroenterologus; UKI: utdnkdvetési id6; UK:
Egyesiilt Kiralysag, USA: Amerikai Egyesiilt allamok, transzfer: feln6tt gasztroenterologiai ellatasba torténd atadas; GI: gasztrointesztinalis; IBD: inflammatory bowel disease; CCKNOW: Crohn's and Colitis Knowledge;
PSQ: Patient Satisfaction Questionnaire, IBDQ: Inflammatory bowel disease Questionnaire; CDSMS: Chronic disease self-management inventory scores; VAS: visual analoge scale; p < 0,05 félkdvéren jelolve
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4.2.3. Az alkalmazott tranzicios intervenciok

Az elemzésre keriilt cikkek és konferencia absztraktok tobbféle kiilonbozd strukturalt
tranzicios intervencio eredményét targyaltak. Ezen intervenciok koziil a gyermek- és
felndtt-gasztroenterologus jelenlétében megtartott kozos vizit volt a leggyakoribb. Az
elsok kozott publikalt, kozos vizitek hatékonysaganak felmérését célzo vizsgalatot 2008-
ban Franciaorszagban folytattak le.!> A résztvevék egy egyoras kozos viziten vettek részt,
amelyet kivétel nélkiil valamennyien igen hasznosnak tartottak, legfoképpen azért, mert
segitette a felndtt-gasztroenterologussal a bizalmi kapcsolat kialakitasat.'> A tranzicios
klinikakon,'® ¢7-# valamint a strukturalt tranzicios programok>® 64663983 goran atlagosan
2-4 koz0s vizit megtartasara keriilt sor. Hollandidban az IBD-s serdiilok évente legalabb
négyszer jartak a tranzicios klinikéara, emellett kiilon a felndtt-gasztroenterologushoz is
évente legalabb egyszer ellatogattak.!” A kozds vizitek célja dontéen a beteg
kortorténetének és betegségprogresszidjanak attekintése, a serdiilok IBD gyogyszerekkel
és betegségmegkiizdési stratégidkkal kapcsolatos edukacidja, valamint a rovid- és
hosszitavi tervek megvitatdsa volt.!® 3% 82 Mas tranziciés klinikdkon a kdzos viziteken
inkdbb a kommunikécios képességek fejlesztésére €s a felndtt-gasztroenterologussal valo
kapcsolat kiépitésére fektették a hangsulyt.”® 818384 A k6z6s vizitek sordn az intervencio
hatékonysdgat mind a ndvér, mind pedig a kezeldorvos ellendrizte egy tranzicios
ellenérzé lista kitoltésével, amely révén a serdiild betegség-specifikus tudasat és
onhatékonysag értékelték.> 6" 81 A konferencia absztraktok tdbbsége sajnos nem

szolgaltatott részleges adatokat a kozds vizitekre vonatkozoan.

Az egyes vizsgalatokban a k6z0s vizitek megtartdsara kiilonbozd helyszineken
kertilt sor. Némely centrumban a kozos viziteket a gyermek altal megszokott

kornyezetben, a gyermekklinikan,'®

maskor pedig a felndtt-gasztroenterologus
intézményében!’ tartottdk meg. Cole és tarsai, valamint Romeo és tarsai altal publikalt
vizsgélatok esetén a kozOs viziteket felvaltva tartottdk, egyik alkalommal a
gyermekklinikan, masik alkalommal a felnétt gasztroenterolégian.®': 8 A tranzicios
klinikdkon a kozos viziteken multidiszciplinaris  elldtds  zajlott, azaz a
gasztroenterologusok mellett mas szaktertiletek is képviseltették magukat. Az MDT tagjai

k59, 85

IBD ndvérek, 018385 dietetikusok'® %% 85 és pszicholdguso voltak. Egyes esetekben

szocialis munkasok'® és csalad terapeutak!” is részt vettek a tranzicios ellatasban.

35



A masodik, klinikai gyakorlatban leggyakrabban alkalmazott tranzicios
intervencié a betegedukacios program volt.3” ¢ 8 87 Németorszagban egy két napos
tovabbképzést tartottak kronikus betegségben szenvedd serdiilok szamara (IBD, 1-es
tipusu diabétesz, cisztas fibrozis), azzal a céllal, hogy részletes informalni tudjak oket a
felnott egészségiigyi ellatassal, a betegség jovobeli koordindlasaval, karriervalasztassal
és parkapcsolati kérdésekkel kapcsolatban.’” 3¢ Boamah és tarsai egy interaktiv
multimédia CD-ROM-ot fejlesztettek ki IBD-s serdiilok szamara, amelyben a
betegséghez kapcsolodo témakoroket (pl. betegség-specifikus tudas, tiinetek, diagnozis,
szovodmények, gyogyszerek, taplalkozas és szocidlis funkciok) foglaltak Gssze
didaktikusan.®” Egy masik vizsgélatban az ugynevezett “IBD Pocket Guide”-ot alkottak
meg annak érdekében, hogy a serdiildk adherenciajat, betegségspecifikus tuddsat és

tranziciora valo felkésziiltségét tamogassak.®

Két vizsgalatban az IBD ndvérek tevékenységét tekintették intervencionak, akik,
mint kijeldlt tranziciés koordinator funkcionaltak.5> 34 Ezek koziil az egyik vizsgalatban
az IBD ndvér feladata az volt, hogy egy telefonhivast kezdeményezzen az érintett serdiild
felé, ezaltal megkonnyitve az elsé felndtt gasztroenterologiai vizit idOpontjanak
megszervezését.® A masik, Kinaban lefolytatott vizsgalatban az IBD névérek feladatkore
ennél szélesebb volt: instrukcidkkal lattak el a serdiiléket a korhazban, meglatogattak ket
otthonukban, online beszélgetdszobakat hoztak létre és telefonos emlékeztetdkkel

igyekeztek a betegek utankovetését biztositani.®

4.2.4. A vizsgalt végpontok és az alkalmazott intervenciok végpontokra gyakorolt

hatasa

4.2.4.1. Individudlis végpontok

Az egészségi allapothoz kotott életmindséget dsszesen négy publikacioban vizsgaltak,”
80. 8L, 84 amelynek felmérésére kiilonbozé eszkdzoket, tobbek kozott a ,,Short IBD
Questionnaire”™® és a ,,DISABKIDS”® kérdéiveket hasznaltdk. A tranzicids 4polasi
programban,® a két napos tovabbképzésen,®’ valamint a strukturalt tranzicids
intervencioban®! résztvevé serdiilék szignifikansan magasabb pontszamokat értek el

ezeken a kérdéiveken, mint a kontroll csoportban 1évOk. Schmidt €s tarsai az életmindség

szignifikans hanyatlasat figyelték meg azon serdiilék kozott, akik nem vettek részt a
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tovabbképzd programban.’’ Ezzel szemben, McCartney és tarsai vizsgalatukban az
egészségi allapothoz kotott életmindség tekintetében nem tudtak kiilonbséget kimutatni
az intervencios ¢és kontroll csoportok kozott két évvel a tranzicids folyamat lezarulasa
utan.?® A szorongas szintjét felmérd skalan (Anxiety Scale’®) és a munkateljesitményt
(Work Productivity and Activity Index®!) felmérd indexen elért pontszamok hasonldak

voltak a két vizsgalati csoportban.®

A betegségspecifikus tudast mindossze harom longitudinalis (intervencio elétt vs.

utan) vizsgalatban® ¥

mérték fel kiilonbozd eszkozokkel, mint példaul az ,,IBD-
yourself*? és a ,,Crohn’s and Colitis Knowledge Questionnaire”.”> Egy az USA-ban
lefolytatott vizsgalatban egy multimédias edukéacios CD-ROM segitségével 21 serdiild
tett szert betegségspecifikus tudasra (gydgyszerek, betegségkomplikacidk, emésztdszervi
funkciok).®” Kilenc honappal a CD-ROM hasznalata utan végzett teszteléskor a kordbban
megszerzett tudds sikeresen elShivhaté volt.®” Két vizsgalatban, ahol a serdiilok
strukturdlt tranziciés programban vettek részt, az ,IBD-yourself” kérddiv specifikus
doménjeiben (pl. IBD, diagnosztikus tesztek ¢€s gyogyszerhaszndlat ismerete) elért

pontszdmok javulasat figyelték meg.>® ' Fu és tarsai ezzel szemben hasonld szintii

betegségspecifikus tudést irtak le az intervenciods és kontroll vizsgalati csoportokban.®’

A serdiilok onhatékonysaganak és onmenedzselésének fejlodését figyelték meg az

1,% illetve a strukturalt tranzicios folyamat végén.>*

edukdcios programon utan 6 honappa
8 Ezen végpontok felmérésére sokféle eszkdzt hasznaltak, igymint az Aaltalinos

onhatékonyséagi skdla német verzidjat,”* a kronikus betegek onmenedzselését felmérd

t 95 t.92

pontrendszerét > és az IBD-yourself kérddive

Az Osszes, serdiilok adherencidjat vizsgalod publikacidoban jobb adherencia aranyt
talaltak az intervencids csoportban, mint a kontroll csoportban. A longitudinalis
vizsgalatokban az intervencio hatdsara az adherencia aranya a kiindulasi eredményekhez
képest javult.®* 636785 Fy és tarsai vizsgalataban az intervencids csoportban 1évé serdiilok
sokkal inkéabb hittek a felirt gyogyszerek sziikségességében, mint a kontroll csoportban
1évé tarsaik, azonban a két vizsgélati csoportban dnbevallds alapjan hasonlé adherencia

aranyokat lehetett detektalni.®’

Annak ellenére, hogy az egészségbiztositas ismeretét a tranzicido egyik f0
végpontjdnak mindsitették egy nemzetkdzi Delphi-folyamatban,?® csak egy tanulmany

vizsgalta ezt a tényez6t IBD-ben. Ebben a publikacioban a progressziv tranzicios
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programban résztvevd serdiilok 100%-a, mig a kontroll csoportban csak 71% tudta

megnevezni a sajat biztositojat.5

4.2.4.2. Az egészsegiigyi ellatashoz kapcsolodo végpontok

A rendelkezésre all6 alacsony mindségii evidencia ellenére, Ggy tlinik, hogy a strukturalt
tranzicids intervenciok javitani tudjak a betegek orvosi viziteken valdé megjelenés irdnti
hajlandosagat. Egyes vizsgalatok kimutattak, hogy a felnéttellatasba torténd atadas utdn
az eldre leegyeztetett orvosi vizitek kihagyasanak aranya (azaz a nem megjelenés aranya)
magasabb volt azon betegek korében, akik nem részesiiltek strukturdlt atmeneti
ellatasban.!” 18-85 A sikeres tranzicié ardnya a legalacsonyabb Romeo és tarsai (40%),
kozepes van den Brink és tarsai (63%), a legmagasabb pedig Avni-Biron és tarsai (94%)
vizsgalatidban volt.!”> 7 81 Ezek a kiilonbozé aranyok valdsziniileg arra vezethetdek
vissza, hogy mindegyik vizsgalatban mas kritériumrendszert alkalmaztak a tranzicid

sikerességének felmérésére.

4.2.4.3. Szocialis és egyeb vizsgalt végpontok

A szocialis halot és egyéb szocidlis funkcidkat dsszesen csak két publikacio vizsgalta.
Ezek a szocialis és foglalkozassal kapcsolatos végpontok (ugymint a munkahely,
tovabbtanulas, parkapcsolati statusz),%° valamint szociokonomiai statusz®® tekintetében

az intervencios €s a kontroll csoport kozott szignifikans kiilonbséget nem talaltak.

A betegelégedettséget legtobbszor 10 pontos Likert-skaldn vagy erre specializalt

1,58 62, 66, 77, 82, 83 A gtrykturalt tranzicids

pontrendszer segitségével mérték fe
intervencioban résztvevo serdiilok csoportja szignifikdnsan elégedettebb volt a tranzicios
folyamat mindségével, mint a standard ellatasban részesiil kontroll csoport.® %77 A
kozos vizitek lehetdvé tették, hogy a serdiilok elegendd informaciot kapjanak a tranzicios
ellatasrol.’ Sanchez és tarsai altal lebonyolitott vizsgalatban a strukturalt tranzicids

intervencioban résztvevok 94%-a ’j0’ vagy ’nagyon jO’ fokozattal mindsitette

elégedettségét a tranzicids program végén.®’

Egyes vizsgalatokban végpontként azt mérték fel, hogy a serdiilok hogyan itélik
meg sajat tranzicios felkésziltségiiket. Mig Dabadie ¢€s tarsai vizsgalatdban az egyoras

kozods vizit érdemben nem befolyasolta a serdiilék tranzicids felkésziiltségét,'> addig
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Sanchez és tarsai tanulméanydban a strukturdlt tranzicids intervencidoban résztvevd
serdiilok nagy része ugy érezte, hogy elegendd informéaciot kapott a tranziciorol (84%),
és megfelelden felkészitették a felndttgondozasba torténd atadasra (78%).%* Tovabba,
Schmidt ¢€s tarsai az edukacidés program utdn 6 honappal a résztvevok egészséggel
kapcsolatos tranziciés kompetencia skalan elért atlagos pontszdmainak szignifikdns

javulasat detektaltak.®’

A végs6 elemzésbe bevont tanulmanyok kozel ~egyharmada a
betegségaktivitashoz kapcsolhatd végpontokat, ugymint a betegséghez kotheté korhazi
felvételek, illetve a siirgdsségi ambulancian torténd megjelenések szamat, az IBD miatti
miitétek szamat, vagy a terdpia modositas/dozis eszkalacié igényét.!: 6% 65.66.78.79.85 e
végpontokat tekintve Bennett és tarsai, illetve Moulton €s tarsai sem mutattak ki jelentds
kiilonbséget az intervencios és kontroll vizsgalati csoportok kdzott.®> ¢ Ezzel szemben
mas vizsgalatok a strukturalt tranzicios intervenciok jotékony hatasait tiikrozték ezen a
teriileten.!'® 18:37.62.85.86 A7 intervencios csoportban az IBD-hez kdthetd korhazi felvételek
és miitétek aranya,® valamint a siirg8sségi ambulancian valé megjelenés aranya is
szignifikansan alacsonyabb volt, mint a kontroll csoportban.®? Sajat vizsgalatunkban a 12

honappal a felndttgondozasba torténd atadds utan szignifikdnsan tobben voltak

remisszidban az intervencié csoportban, mint a kontroll csoportban.'®

4.2.5. A vizsgalt végpontok tekintetében rendelkezésre allo tudomanyos evidencia

mindésége

Mivel a kvalitativ elemzésiinkbe bevalogatott tanulmanyokban sokféle kiilonb6zo
végpontot vizsgaltak, ezért ezeket a nemzetkozileg azonositott tranzicidos végpont
csoportoknak megfeleléen kategorizaltuk.’® Az egyes végpontok tekintetében
rendelkezésre 4ll6 evidencia mindségét a 9. tablazatban tiintettiik fel. Ez alapjan
egyértelmiien kijelenthetd, hogy jelenleg az Gsszes vizsgalt végpont tekintetében nagyon
alacsony mindségli evidencia 4ll rendelkezésiinkre. A GRADE megkdzelités’ alapjan

elvégzett mindsités részletes menetét a 2. sz. mellékletben foglaltuk dssze.
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9. tablazat

tranzicios végpontcsoportokban?

A vizsgalt végpontok osztalyozasa a nemzetkozileg azonositott f6

0

rendelkezésre 4116 evidencia mindsége a GRADE modszer alapjan’?

¢s az egyes specifikus végpontok tekintetében

ellatashoz kapcsolodé
végpontok

(2018)

« . Cikkek, melyek az adott . q
Végpontok o . . 5 L Evidencia
. Specifikus végpontok specifikus végpontot Ao
csoportjai G ZE mindosége
vizsgaltak
) McCartney (2017), Schmidt (2018),
= Eletmindség Schmidt (2016), Zhu (2016), nagyon alacsony
Romeo (2014)
. - i Fu (2017), Boamah (2010), Romeo
m/e1 I;iﬁ‘gzeg Jellegzetességeinek (2014), Ron (2015), Yerushalmy- nagyon alacsony
8 Feler (2017), Vaz (2016)
= Gyogyszerek ismerete Moulton (2013), Ron (2015), nagyon alacson
Vo8 Yerushalmy-Feler (2017) gy y
Individualis * Betegséggel kapcsolatos Ron (2015), Zhu (2016), Schmidt nasvon alacson
végpontok teenddk onalls ellatdsa (2016), Yerushalmy-Feler (2017) gy y
Cole (2015), Cole (2013), van den
* Adherencia Brink (2018), Yerushalmy-Feler nagyon alacsony
(2017), Vaz (2016), Fu (2017)
= Egészségbiztositas ismerete Moulton (2013) nagyon alacsony
« Orvosi viziteken 16rténd Cole (2015), Otto (2019), Williams
vost viziferen torteno (2017), Cole (2013), van den Brink nagyon alacsony
Egészségiigyi megjelenés

= ‘Orvosi otthon’ megléte

= Sziikségtelen korhazi felvételek
elkeriilése

Szocialis végpontok

= Szocidlis halo megléte

Bennett (2016), McCartney (2017)

nagyon alacsony

*:GRADE modszer alapjan, részletek a 2.szamut mellékletben
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5. EREDMENYEK MEGBESZELESE ES KOVETKEZTETESEK

2697 az utdbbi

A kronikus betegséggel gondozott gyermekek egyre ndvekvo szdma miat
évtizedekben a gyermek ¢és felnott egészségligyi ellatas kozotti folytonossagot biztositd
tranzicids, azaz atmeneti ellatds az érdekldédés kozéppontjaba keriilt. A tranzicios
ellatasnak Osszefoglaloan harom 6 célja van: 1.) felkésziteni a serdiilldket a
felnodttellatasba torténd atadasra, azaltal, hogy felruhdzza Oket a betegségiik 6nalld
menedzseléséhez sziikséges ismeretekkel és képességekkel; 2.) felkésziteni a serdiilok
hozzatartozoit a felndttellatdsba torténd atkeriilésre és 3.) felkésziteni a felndtt-

gasztroenterologust a beteg fogadasara.!® Bar a tranzicids ellatds céljait mar pontosan

meghataroztdk, még mindig nagyon sok kérdés var tisztazésra a téméban.

Munkacsoportunk az IBD-s serdiilok tranzicids ellatasanak tobb kiilonbozo
aspektusat tanulmanyozta, annak érdekében, hogy a jelenleg rendelkezésre all6 hidnyos
ismereteket bdviteni tudjuk. Tudomanyos tevékenységiink mérfoldkovei az egyes
evidenciaszinteknek (legalacsonyabb evidencia szinttdl a legmagasabb evidencia szint
felé haladva) megfelelden éplilnek egymasra. A dolgozat alapjaul szolgalo két kozlemény
eléfutara az az egycentrumos, retrospektiv kohorsz vizsgalat volt, amelyben
munkacsoportunk a pécsi tranzicids program hatékonysagat mérte fel.'® Vizsgalatunkban
a felndttellatasba torténd atadds utdn 12 honappal szignifikdnsan tobb serdiild volt
remisszioban a tranzicids csoportban, mint a hisztorikus kontroll csoportban. Ezt
kovetden, eggyel magasabb evidenciaszintre 1épve, az IBD-s serdiilok tranzicidja soran
alkalmazott hazai tranzicios gyakorlat feltérképezését egy prospektiv, multicentrikus
kérddives felmérés segitségével valdsitottuk meg. Ismét egy evidenciaszintet feljebb
1épve, az IBD-s serdiilok tranzicidja soran alkalmazott nemzetkdzi tranzicios gyakorlat
tanulmanyozasara egy szisztematikus dttekinto kozlemény formdjdban keriilt sor. A
legmagasabb szintli tudoményos evidenciat a sajat tervezésli multicentrikus, prospektiv,
randomizalt, kontrollalt klinikai vizsgalatunk, azaz a TRANS-IBD vizsgalat eredményei

fogjak szolgaltatni.

Tudoményos munkank egyik allomésaként az IBD-s serdiildk tranzicidja soran
alkalmazott hazai gyakorlatot tanulmanyoztuk, egy multicentrikus, keresztmetszeti
kérdoives felmérés segitségével, amelynek soran a sajat fejlesztésii tranzicids

kérddiviinket hasznaltuk. Az 6sszes meghivott centrumot figyelembe véve a valaszadasi
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arany igen alacsony volt, a gyermek ¢s a feln6tt IBD centrumok kozott [ényegi kiilonbség
nélkiil. Emlitésre méltd, hogy az utobbi években lebonyolitott tranzicios kérddives
felmérések esetében is hasonloan alacsony valaszadasi ardnyokat tapasztaltak (28-

41%).98—100

Kérdéseink egy része a tranzicios ellatasban résztvevd orvoscsoport felépitésére
vonatkoztak. A vélaszaddé gyermek IBD centrumokban csak a gyermek- és felnott-
gasztroenterologusok voltak a tranzicios ellatast nyujto csapat allando tagjai. Rajtuk kiviil
csak kiegészitd szolgaltatisként volt elérhetd az IBD ndvérek, dietetikusok,
endokrinologusok, pszichologusok és pszichiaterek segitsége a centrumok tobbségében.
Ezzel szemben a felndtt IBD centrumokban a gyermek- és felndtt-gasztroenteroldgusok
mellett az IBD novérek, a dietetikusok és a sebészek is kozvetleniil érintettek voltak a
tranzicidban. Jol lathatd, hogy a hazai tranzicids ellatas a legtobb centrumban tavol all a
nyugaton  kialakitott = multidiszciplindris  tranziciés  klinikaktol, ahol a
gasztroenterologusokon és az IBD ndvéreken kiviil szocidlis munkésok, csalddterapeutak

és dietetikusok szerves részei a tranzicios ellatasnak.!” '8

Kérdoiviinkben nagy hangsulyt fektettiink az IBD ndvérek és dietetikusok
szerepére, mivel klinikai tapasztalataink alapjdn ezek a szakemberek vesznek részt
hazankban napi szinten a betegek ellatdsdban. A felndtt centrumok nagyobb hanyada
foglalkoztatott IBD ndvéreket €s dietetikusokat, mint a gyermek kozpontok. A hazai
centrumokban az IBD ndvérek foként adminisztrativ feladatokat lattak el, mig a kiilfoldi
centrumokban az egész folyamatot 0sszefogd és irdnyitd, tranzicids koordinatorként
miikddnek.5 ¥ 191 Dietetikusaink a betegek taplaltsagi allapotat mérték fel. Szerepiik
igen jelentds a megfeleld taplaltsagi allapot fenntartasa és a malnutricio kivédése

szempontjabol.!%?

Annak ellenére, hogy a tranzicionak egy jol megszervezett, célzott intervencionak
kellene lennie,' a tranzicids tervet a valaszadé hazai centrumok kevesebb, mint felében
egyeztették a folyamat elején. Altalanossagban elmondhatd, hogy a hazai valaszadd
centrumok tobbségében a tranzicid kezdete a serdiilok 16 és 18 éves kora kozé esett. Ez
némileg megkésett a nemzetkdzi ajanlasokhoz képest, amelyek kiemelik, hogy a
tranzicids folyamatot érdemes koran, akar mar 12 éves korban elinditani.'’> A hazai

tranzicios ellatas kezdetlegességét mutatja, hogy valaszadd centrumok csak elvétve
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torekedtek a nemzetkdzi tranzicids iranyelvek betartdsara. A nemzetkdzi tranzicids

iranyelvek figyelmen kiviil hagy4sa azonban az irodalomban nem egyedi jelenség.'®

Bar a hazai valaszadd centrumok 85%-a Onbevallds alapjan nyujtott tranzicids
szolgaltatast az IBD-s serdiilok szdmara, az egyes centrumok tranzicios gyakorlata igen
kiilonbozének bizonyult. A nemzetkozi ajanlasok alapjan a kozos vizitek a jol
megtervezett tranzicios programok kritikus alkotorészei.® ° Néhany orszagban, mint
példaul az Egyesiilt Kirdlysagban, Kanadaban vagy Izraelben megalapitott tranzicios
klinikédkon tobbszords kozos vizitek megtartasara keriil sor.!'® 3% % Ezzel szemben
Magyarorszagon, a valaszadé centrumok kevesebb, mint felében, legtobbszor minddssze
csak egy vagy két koz0s vizit megtartasara keriilt sor. Ezen feliil, itthon még csak egyetlen
egy hivatalos tranzicios klinikat hoztak 1étre Pécsett az IBD-s serdiilék szamadra, ahol
atlagosan 3 vagy 4 kozos vizitet tartanak a serdiilok 16 és 18 éves kora kozott.! A
valaszadd gyermek- és feln6tt IBD centrumok egyetértettek abban, hogy a kozos vizitek
fo célja a betegek kortorténetének, valamint jovobeli kezelési tervének részletes
4tbeszélése. A NASPGHAN ajanlashoz hasonléan'® a hazai IBD centrumok szintén
kulcsfontossagunak tartottdk a beteg kortorténetének fobb torténéseit Osszefoglald

zarojelentés elkészitését az atadas sordn.

A strukturdlt tranzicios intervenciok kdzponti eleme a tranzicidban résztvevok
edukacioja. Korabbi kérddives felmérések alapjan az IBD-s fiatal felndttek tobb, mint
felénél jelentds hidnyossagok mutatkoztak a kortorténet €s a szedett gydgyszerek ismerete
tekintetében.?% 100- 105106 A hazai vélaszadd centrumok kozel felében valdsult meg a
serdiildk oktatdsa, dontden a 16. életévtd]l kezdddden, azonban annak hatékonysagarol
nincs informécionk, hiszen a serdiilok betegség-specifikus tudasat a klinikai gyakorlatban
rutinszerien nem mérték fel. A tranzicids folyamatban érintett gasztroenterologusok
tovabbképzése a hazai IBD centrumok kis szazalékaban volt jellemzd. A
gasztroenteroldgusok tranzicidval kapcsolatos tovabbképzés iranti igényét mi sem
mutatja jobban, mint egy korabbi kérddives felmérés eredménye, amely szerint a felndtt-
gasztroenterologusok tobbsége felkésziiletlennek érezte magat a fiatal felnétt IBD-sek
ellatasara.'% Az érintett sziilok edukacioja csak egyetlen hazai centrumban valdsult meg,
annak ellenére, hogy a sziilok inadekvat informaléasa jelentds ellenallast eredményezhet a
felndttellatasba torténd athelyezéssel szemben.'® A sziilék aggodalmai és kételyei csak
ugy oszlathatok el, ha megfeleld tajékoztatasban részesiilnek a tranzicids folyamatot és a

transzfert illetéen. '
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A kronikus betegséggel gondozott serdiildkre jellemzd, hogy tobbségiik igyekszik
a betegség menedzselésével kapcsolatos feleldsséget, amennyire lehet a sziil6kre
atruhazni.'”” Ennek kovetkeztében a serdiilék a betegséggel kapcsolatos teenddk
ellatasaban jelentds hianyossagokat mutatnak (pl. idépontegyeztetés, gyodgyszerek
feliratasa).'% A sziild betegséggel kapcsolatos teenddk ellatasdba torténé egészséges
mértékli bevonddasanak jelentdségét mutatja, hogy a sziild-gyermek felel0sség
megosztasat célzo intervencid bizonyitottan csokkenti a betegségbol adddo csalddon
beliili konfliktusok és a kezelési tervtdl valo eltérések szamat.!” Annak ellenére, hogy a
serdiilék  onallosaganak fejlesztése a tranzicid kiemelt fontossigh része,''”
Magyarorszagon az IBD-s serdiilok onallosodasanak eldsegitése nem volt szerves része
a klinikai gyakorlatnak, hiszen a serdiilok ritkdn vettek részt egyediil (sziilok jelenléte
nélkiil) a kozos vizitek legalabb egyikén. A seriildk Onképzését és fliggetlenségének
Osztdnzését egy Gjonnan kifejlesztett eszkdz, a ,,MyHealth Passport” segitheti.!'! Az IBD-
s serdiilok elkészithetik sajat ,,MyHealth Passport”-jukat egy online kérdéiv kitdltésével.
A relevans informacidk (betegség tipusa, jellemzdi, immunizicio, aktudlisan szedett
gyogyszerek, kezel6orvosok ¢és a sziild telefonos elérhetdsége) megadésa utdn ki lehet
nyomtatni a kitoltott tirlapot egy pénztarca kompatibilis kartya formajaban, amit a serdiild
gond nélkiil mindenhova magaval vihet. Az eszk6z magyarorszagi elterjedését
akadalyozhatja, hogy magyar nyelven nem elérhetd.

A valaszadd centrumok tobbsége szerint a gyermek-gasztroenterologus feladata,
hogy felmérje a serdiild tranziciora valo felkésziiltségét és ez alapjan megszabja a
felndttellatasba torténd atadas idOpontjat. A legtobb hazai centrum, egy Szaud-arédbiai
felmérés eredményéhez hasonléan,''? a serdiilé életkorat nevezte meg mint a transzfer
idépontjat leginkdbb befolyasold tényezdt. Ezzel szemben mas felmérések a betegek
pszichologiai érettségét és a megfeleld betegségmegkiizdési stratégidk elsajatitasat
(fizikélis jolétert valo feleldsségvallalas) sokkal fontosabb tényezOknek tekintettek az
dtadasra valo felkésziiltég megitélése szempontjabol, mint a kronoldgiai életkort.”® 1%
Erdekes médon, a betegség stabil remisszidjat csak egy centrum nevezte meg mint a
felnottellatasba torténd atadas iddpontjanak fontos befolyasold tényezdjét, annak
ellenére, hogy a nemzetkozi iranyelvek alapjan a beteget stabil remisszioban ajanlott a
felnéttellatasba atadni.”

A kronikus betegséggel gondozott paciensek fiatal felnéttkorban sok véltozason
mennek keresztiil, nem csak az egészségiigyi ellatas, hanem pszichés és testi valtozasok

szempontjabol is. Mindezek nagy hatéassal lehetnek egészségiigyi allapothoz kothetd
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viselkedésre, illetve az egészségiigyi ellats igénybevételére is.*> Emiatt a tranzicié sordn
a pszichés tényezOk szem eldtt tartasa is nagy jelentéséggel bir. A hazai centrumok dontd
része ugy vélte, hogy a serdiiloket érintdé problémak felismerése egyediil a gyermek-
gasztroenterologusok feladata. A valaszadd centrumok a leggyakrabban el6fordulod
serdiilékori problémaknak a kiilonboz0 pszichés eltéréseket (fesziiltség, stressz,
depresszio) nevezték meg, amelyek becslésiik alapjan az IBD-s serdiilok akar 50%-at is

¢érinthetik. Eredményeinkhez hasonldéan, mas kronikus betegséggel gondozott serdiilok

crer

Kérdoives felmérésiink eredményeinek értékelésekor szdmos limitald tényezot
figyelembe kell venni, mint példdul a nem-validalt kérdéiv hasznélata, az alacsony
valaszadasi ardny és a tercier ellatds tulreprezentaltsaga. Kérddiviinket az egyes
centrumok vezetd gasztroenteroldogusai toltotték ki, azonban az ¢ véleményiik nem
feltétlen tiikrézi a centrum tobbi gasztroenterologusanak nézetét. A tranzicid
multidiszciplinaris voltat szem el6tt tartva, mas tarsszakmak (novérek, dietetikusok)

megkérdezése tovabb arnyalta volna a hazai tranzicios gyakorlatrol kapott képet.

Tudoményos munkank erdssége, hogy kérddiviinket az ECCO éltal azonositott
tranziciés szempontok alapjan allitottuk Ossze,’! tovabba, hogy legjobb tudomasunk
szerint Kozép-Kelet Eurdpaban ez volt az elsd orszdgos felmérés, amely az IBD-s
serdiilok tranzicios ellatasat vizsgalta. Felmérésilink legfobb jelentdségét az adja, hogy a
hazai tranzicids gyakorlat megismerésével sikeriilt azonositanunk a fejlesztésre szorulod
teriileteket, igymint a nemzetkozi irdnymutatasok alkalmazéasa, a multidiszciplinaris
megkozelités érvényesitése, az IBD-specifikus személyzet szdmanak ndvelése, a
résztvevok edukacidja és a tranzicios végpontok (pl. tranzicids felkésziiltség) felmérése.
Ezen megfigyelések alapot szolgaltatnak a jovOben hatékonyabb tranzicids stratégidk

kialakitasara Magyarorszagon.

Az IBD-s serdiilok tranzicidja sordn alkalmazott hazai gyakorlat megismerése
utan felmertilt benniink a kérdés, hogy az itthoni gyakorlat hogyan viszonyul a
nemzetkdzi szinten alkalmazott tranzicids gyakorlathoz. Az IBD-s serdiil6k
elkészitett szisztematikus attekinto kozleményben foglaltuk Ossze. A téma aktualitasat

jelzi, hogy az utobbi években szamos, a mi munkdnkhoz hasonld szisztematikus
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kozlemény jelent meg a téméban, amelyek a tranzicié kiilonb6z6 aspektusait vizsgaltak.'*
114-120

Munkénk soran 0Osszesen 23 publikaciot tanulményoztunk részletesen,
amelyekben a szertedgazo intervencids modszerek kozil a kozos vizitek voltak a
leggyakoribbak. Az altalunk elemzett vizsgalatokban a k6zds vizitek szamaban, illetve
azok korlilményeiben jelentds kiilonbségek voltak. Egyik vizsgalat sem elemezte, hogy
vajon egy vagy tobb kozos vizit megtartdsa hatékonyabb. Tobb szerzé kiemelte a

tarsszakmak szoros egyiittmiikddésének fontossagat a tranzicios folyamat soran.!”- >

A bevont vizsgalatok koziil némelyikben egy multidiszciplindris csapat altal
megtartott, kdzds vizitekbdl 4llé tranzicids program jelentette az intervenciot.!” 15>
Ezekhez hasonldé komplex tranziciés programokat cisztds fibrozis miatt gondozott
serdiilok tranziciés ellatasa soran is alkalmaztak mar.>® A kozos vizitek utdn a masodik
leggyakoribb tranzicids intervenciok kozott a kiilonbozd betegedukdcios programok
szerepeltek, amelyek kozott volt kétnapos tovabbképzés, illetve internet és papir alapti
oktatasi anyagok is.’” % 80 87 A legfrissebb tranziciés ajanlasok az informdacids
technolégiat nevezik meg mint a betegedukacié egy potencidlis eszkozét.” Az
informatikaban rejl6 lehetdségek felismerésével az utdbbi években egyre tobb tranzicios
vizsgalat probalkozik az internet és a web alapu oktatassal. Tobb kiilonb6z6 kronikus

megbetegedés esetében kdzoltek biztatd eredményeket.!?!: 122

A tranzicid megfeleld szervezettsége nagyban hozzajarulhat a folyamat
sikerességéhez. Egy 2015-ben publikalt, 1-es tipust cukorbetegséggel gondozott serdiilok
tranzicios ellatasat vizsgalod attekintd kozleményben szdmos olyan intervenciorodl
szamolnak be, melynek kulcsszerepléje egy kinevezett tranziciés koordinator volt.!?
Ezzel szemben a sajat irodalomkutatdsunk sordn csak két olyan publikéciot talaltunk,

amelyek a koordinatorok hatékonysagat vizsgaltak IBD-s serdiilék tranzicidja sordn.5> 84

A tranzicioval kapcsolatban megjelent korabbi szisztematikus kozlemények az
alkalmazott intervenciok sokféle kiilonbozd végpontra gyakorolt hatasat elemezték.
Egyesek a betegségkontroll mértékére (pl. a HbAj. 1-es tipusu diabétesz esetében)!'??
vagy az egészségiigyi ellatas folytonossigara'’* mint f8 tranzicids végpontokra
fokuszaltak. Masok a klinikai végpontok mellett a serdiilék tranzicidval kapcsolatos
észrevételeit és tapasztalatait is Osszegezték.!!” A sajat attekintd tanulméanyunkban a

tranzicid komplexitasat szem eldtt tartva az intervenciok individudlis, egészségligyi
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ellatashoz kothetd €s szocialisvégpontokra gyakorolt hatdsat is vizsgaltuk. A részletesen
elemzett vizsgalatok tipusdban észlelt jelentds kiillonbségek és a metodikai hianyossagok
ellenére a vizsgalatok tobbsége igazolta az alkalmazott intervenciok vizsgalt végpontokra
kifejtett jotékony hatasat, !S> 16 18 57-59,62,66,77-79,82, 8487

foglalkoz6 attekinté kozlemények koziil csak kevesen vizsgéaltdk a strukturalt
intervenciok individualis végpontokra gyakorolt hatasat.!!> A f6 tranzicids végpontként
azonositott ¢letmindséget az altalunk elemzett kézlemények koziil mindossze négy
vizsgalta.’”80-81.84 Eoy kétnapos edukacios program hatdsara szignifikansan emelkedett
az intervencios csoportban 1évd IBD-s serdiilok életmindsége, emellett onhatékonysaguk

is jelentésen javult.’’

Ezen feliil az elemzett publikaciokban alkalmazott kiilonb6zo
strukturdlt tranziciés intervencidk dontd tobbsége képes volt az IBD-s serdiilok
betegségspecifikus tudasat és adherencidjat is javitani.> ¢ 66 81.87 A7 IBD-s serdiilok
korében szerzett pozitiv eredményekhez hasonldan, a strukturalt tranzicios intervencidok
a juvenilis idiopatids arthritissel gondozott serdiildk életmindségét is javitottk,'
tovabba fejlesztették az 1-es tipusu cukorbetegséggel kezelt serdiilok onhatékonysagat és
betegségspecifikus tudasat is.!”!

Az egészségiigyi ellatashoz kapcsolodod tranzicids végpontok koziil az orvosi
viziteken vald megjelenés ardnyat tobb, altalunk elemzett publikacio is vizsgalta. Ezek
kimutattdk, hogy a strukturalt tranzicids intervenciok javitani tudjdk a betegek orvosi
viziteken valé megjelenés iranti hajlandosagat.'® ® A pécsi tranzicidés program
hatékonysaganak felmérésekor — a nemzetkozi tapasztalatokhoz hasonléan — azt talaltuk,
hogy a programban résztvevd IBD-s serdiilok korében szignifikdnsan nagyobb volt az
elektiv viziteken torténd részvétel ardnya a felnéttgondozasba torténd atadast kovetd elsd
évben, mint a kontroll csoportban 1év§ tarsaik kozott.'®

A nemzetkozileg azonositott, egészségligyi ellatdshoz kapcsolddd tranzicids
végpontok kozott szerepelt a sziikségtelen korhazi megjelenések elkertilése és az *orvosi
otthon’ megléte is. Az IBD-s betegpopuldcidban gyakran fennéllo, a betegségtiinetek
rosszabbodasadhoz vezetd hangulatzavarok'?® és az IBD okozta fijdalommal és
nehézségekkel torténd maladaptiv megkiizdési stratégidk mind hozzajarulnak a
sziikségtelen korhazi megjelenések szaméanak emelkedéséhez.'?” Ezt a jelenséget tiikrozi,
hogy a gyermekkorban diagnosztizalt IBD-s fiatal felndttek kohorszdban a

felnottellatasba torténd 4atadas utan szignifikdnsan megemelkedett a siirgdsségi

ambulancidn torténd megjelenések, valamint az elvégzett laboratoriumi vizsgalatok

47



szama, azonban a betegségtiinetek objektiv rosszabbodasat jelz6 korhazi felvételek szdma
nem.'?® Feltételezhetd, hogy az egészségiigyi szolgaltatasok nemkivanatos igénybevétele
(igy a slirgdsségi ellatds igénybevétele nem siirgds problémak esetén) gondosan
megszervezett tranzicioval megelézhetd lenne.'?” Ezt aldtdmasztja, hogy egy IBD-s
serdiilok szdmara alapitott tranzicios klinika programjaban val6 részvétel szignifikdnsan
csokkentette a felnéttellatasba torténd 4atadas utan a silirgdsségi ambulancian vald

megjelenések szamat.5

Az utébbi idében egyre nagyobb figyelem terelédott az
ugynevezett ’orvosi otthonokra’ is (,,medical home”), amelyek f6 célja, hogy az
egészségiigyi ellatast a lehetd legnagyobb mértékben a betegek igényeire szabjak. Az
’orvosi otthon’ révén a betegek a hét minden napjan, a nap 24 6rajaban hozzaférnek egy
jol megszervezett, multidiszciplinaris, magas szinvonali egészségligyi ellatdshoz, amely
képes a folyamatos telefonos vagy internetes orvosi feliigyelet biztositasra is.!*’ A
szisztematikus kozleményiinkben elemzett publikdciok koziil a sziikségtelen korhazi

megjelenések elkeriilését €s az ’orvosi otthon” meglétét egyik vizsgalat sem értékelte.

Ezekhez hasonldan a legkevésbé vizsgalt tranzicios végpontok kozé tartoztak a szocidlis

crer

ritkan,®> 80 m4s kronikus betegségek tranzicidja kapcsin pedig egyaltalan nem

vizsgaltak. 16 129

Egyéb vizsgalt végpontok kozott szerepelt a betegelégedettség, illetve a serdiilok
onértékelése a tranzicidos felkésziiltségiiket illetden. A  strukturdlt tranzicids
intervenciokban résztvevd IBD-s serdiilok jelentdsen elégedettebbek voltak az ellatas

t,°% 66 77 yalamint sokkal felkésziiltebbnek

szinvonaldval a kontroll csoporthoz képes
érezték magukat.!> 3 A betegségaktivitashoz kapcsolhaté végpontokat (pl. IBD miatti
miitétek szdma, terapia modositas igénye) a kdzleményiinkbe bevont publikaciok 30%-a

Vizsgélta,lg’ 62, 65, 66, 78, 85, 130

annak ellenére, hogy ezen végpontok még csak emlitésre sem
keriiltek a 10 legfontosabbnak tartott tranzicios végpont kozott a legutobbi nemzetkodzi
Delphi tanulmanyban.?’ Egyes vizsgalatok a korhazi felvételek és a miitéti arany
csokkenését észlelték az intervencios csoportban.®> Ezzel szemben mas vizsgilatok a
klinikai végpontok tekintetében hasonlé eredményeket detektaltak a kontroll és

65, 66 Kordbban publikalt retrospektiv vizsgilatunk

intervencios csoportokban is.
eredményeiben is tiikkrozddik ez a kettdsség: a felndttellatasba torténd atadas utani elso
év végén szignifikansan tobben voltak remisszidban az intervencios csoportban, mint a
kontroll csoportban, ugyanakkor a bélrezekciok aranyaban, illetve a korhazi felvételek

szamaban nem volt lényegi kiilonbség a két vizsgalati csoport kozott.'® A klinikai
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végpontok tekintetében mas szakteriileten is vegyes tapasztalatokrol szadmoltak be. Egyes
kozlemények a kiilonbozd tranzicids intervencidkban résztvevd 1-es tipusu cukorbeteg
serdiilloknél a transzfer utan csokkent HbA. értékekrdl, kevesebb diabéteszes

31

ketoacidézis miatti korhazi felvételrdl szamoltak be*® '*! mig mas randomizalt

kontrollalt vizsgalatokban ezen végpontok tekintetében nem volt kimutathat6 jelentds
kiilonbség az intervencios és kontroll csoport kozott.!*2

Az attekintd kozleményiinkben bevont tanulményok koziil mind6ssze harom
vizsgalta a sikeres tranzicid aranyat mint vizsgalati végpontot.'” 788! Egyesek a tranzicios
viziteken torténd megjelenéshez,®! masok a felndttelldtdsban toltott elsd év alatti teljes

utankdvetéshez kototték a tranzicio sikerességét.’

Van den Brink és tarsai egy még nem
validalt, Osszetett pontrendszer alapjan értékelték a tranzicid sikerességét, amelyben
figyelembe vették a betegek elégedettségét, adherencidjat, a viziteken térténd meg nem
jelenést, valamint a transzfer és az els felndtt gasztroenteroldgiai vizit kozott eltelt id6t. !
Mindharom vizsgalat az egészségiigyi ellatds folytonossagaban latta a tranziciod
sikerességének kulcsat. Ezzel szemben egy nemrégiben publikalt, nemzetkozi Delphi
vizsgalatban, a sikeres tranzici6 legfébb elemeiként az 6nallé dontéshozatali képességet,
az 6nallé kommunikaciot és a betegek elégedettségét nevezték meg.!* Mindezek alapjan
elmondhatod, hogy jelenleg még nincs egységes allasfoglalas a sikeres tranzicio
definiciojat illetden.

Szisztematikus  attekinté tanulmanyunknak szdmos limitacigjat  kell
megemlitentink. Az egyik, hogy a témaban folytatott vizsgalatok limitalt szamat
figyelembe véve olyan kozleményeket is elemeztiink, amelyek csak konferencia absztrakt
formaban keriiltek publikalasra. Ezekben az absztraktokban az intervenciok részletes
leirasa legtobbszor hidnyos volt, ami problematikussa teszi a tobbi vizsgalattal torténd
Osszehasonlitdst. A torzitd hatdsok vizsgilatdhoz nem hasznéltunk specidlis,
bizonyitékalapu eszkozt, a vizsgalatok hidnyossagait inkdbb a limitaciok szekcioban
gyljtottiik ossze, melyek a kdvetkezOk voltak: kis elemszamok, egycentrumos felépités,
kontroll csoport és randomizacié hidnya, végpontok felméréséhez hasznalt nem validalt
eszkozok, rovid utankovetés, magas lemorzsolodési arany, kérddives felmérések esetén
alacsony valaszadadsi rata, a tranzici6 orszag-specifikus megkozelitése, szelekcios
torzitas, a betegek tarsadalmi-gazdasagi statuszanak figyelmen kiviil hagyasa, valamint
az intervenciés ¢és kontroll csoportok kozotti szignifikdns kiilonbségek (pl.

betegségaktivitds tekintetében). Az 1-es tipusi cukorbetegség, cisztds fibrozis és

velesziiletett szivfejlodési rendellenességek miatt gondozott serdiildk tranzicios
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ellatasaval foglalkozo szisztematikus attekinté kozlemények is hasonld limitacidkrol
szamoltak be.!!> 116 118123 A g0k limitacio mellett publikicionk két fontos erdsségét
emelnénk ki: a nagyon alapos, részletes és pontos adatgyljtést, valamint a vizsgalt
végpontok tekintetében rendelkezése ala evidencia mindségének GRADE modszer
segitségével’ torténd vizsgalatat.

A nemzetk6zi irodalmi attekintésiink alapjan 6sszefoglaléan elmondhat6, hogy a
strukturalt tranzicios intervenciok és betegedukacios programok javithatjak az IBD-s
serdiilok adherenciajat, betegségspecifikus tudéasat, Onhatékonysagat és az orvosi
viziteken valdo megjelenési hajlandosagot. Ezek eredményeként pedig a betegek
elégedettsége is fokozhato. Bar kevés informacionk van a strukturdlt atmeneti ellatas
hosszl tdva hatésairol, feltételezhetd, hogy azok korében, akik az utdnkdvetés soran nem
morzsolodnak le, csokken a silirgdsségi ambulancidn térténd megjelenések és a korhazi
felvételek szama, valamint a miitéti arany és a terapia eszkalacio sziikségessége is. Ezzel
szemben a strukturdlatlan tranzicionak szamos kedvezdtlen kovetkezménye Iehet,
ugymint a koérhazi felvételek magasabb ardnya és a betegség akut fellangoldsa miatti
siirgds miitétek szdméanak emelkedése.®> A GRADE modszer’® segitségével végzett
elemzésiink alapjan az Osszes vizsgalt tranzicios végpont tekintetében nagyon alacsony
szintli evidencia all rendelkezésiinkre. Ez felhivja a figyelmet az IBD-s serdiildk
tranzicidja soran alkalmazott strukturalt tranzicids intervenciokra vonatkoz6 megbizhato

adatok siirgetd sziikségességére.

Az utobbi években megjelent nemzetkozi irdnyelvek kozos vizitek megtartasat
javasoljak a tranzicids periddus alatt, azonban ezen ajanlésok igen alacsony evidencian
alapulnak.®> 7 A sajat tervezésti multicentrikus, prospektiv, randomizalt, kontrollalt
klinikai vizsgalatunk (TRANS-IBD) célja, hogy megbizhat6, j6 mindségii tudomanyos
bizonyitékot szolgaltasson a kozds vizitek standard ellatashoz viszonyitott eldnyérol.
Klinikai vizsgalatunk etikai engedélyeztetése (engedélyezési szam: 50457-2/2019/EKU)

¢s nemzetkozi regisztracidja (clinicaltrials.gov; azonositd szam: NCT04290156) mar

megtortént, jelenleg a vizsgalati protokoll revizidja zajlik a BMJ Open folydiratnal.

Vizsgélati hipotézisiink, hogy a serdiild és felndtt-gasztroenterologus kozotti
személyes interakcié szignifikdnsan javitja a tranzicidhoz kothetd individualis
(életmindség, betegségspecifikus tudéds, adherencia) ¢és egészségiigyl ellatassal
kapcsolatos (orvosi viziteken vald részvétel aranya, felesleges korhazi megjelenések

elkeriilése) végpontokat. Klinikai vizsgalatunkba orszdgosan hat gyermek IBD
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centrumban, Osszesen 160 (vizsgalati karonként 80-80) serdiil6 bevalogatisa torténik
majd. A résztvevd serdiilok randomizécio révén keriilnek a két vizsgalat kar (intervencios
vagy kontroll csoport) egyikébe. A vizsgalatban val6 részvétel két évig tart, az elsé év az
intervencios periodus (17-18 év kozott), a masodik év (18-19 év) az utankdvetési idoszak.
Az intervencids karba keriilé serdiilok Osszesen négy kozos viziten vesznek részt,
amelyek lehetdve teszik a serdiild és a felndtt-gasztroenterologus személyes talalkozasat,
a beteg kortorténetének hatszemkozti” részletes atbeszélését. Ezzel szemben a kontroll
karban a résztvevok standard ellatdsban részesiilnek, azaz gyermek gasztroenterologiai
viziteken vesznek részt gondozé orvosuknadl. A felnéttellatasba torténd atadas (transzfer)
a 18. ¢életév betdltésekor minden résztvevd szamara kotelezd. Az egyéves utankdvetési
periddus alatt minden résztvevd Osszesen 6 felndtt gasztroenteroldgiai viziten vesz részt.
Elsddleges vizsgalati végpontunk a felndttellatasba torténd atadas utan egy évvel, a
validalt, IBD specifikus és Magyarorszagon mar adaptalt IMPACT-III kérdbivvel felmért
életmindség.'** Masodlagos végpontjaink kozott szdmos individudlis (tranzicids
felkésziiltség, adherencia, betegség-specifikus tudas) ¢és egészségiigyi -ellatashoz
kapcsolodo (stirgdsségi ambulancidn torténd megjelenések és korhazi felvételek szama)

végpontot neveztink meg. Reményeink szerint a vizsgalat lefolytatasaval

crer

A tranziciés folyamat Osszetettsége miatt nehéz megitélni, hogy a strukturalt
tranzicié mely elemének koszonheté az észlelt jotékony hatas. Eppen ezért a jovébeli
kutatasoknak a tranzicids intervenciok és végpontok behatd tanulméanyozésat kell célul
kiilonb6zd intervencidok hosszatavu hatasat csak jol megtervezett, erds evidenciat
szolgaltatd vizsgalatok eredményei révén tudjuk meghatdrozni. Bizunk benne, hogy
tudomanyos munkdnk hozzdjarul ahhoz, hogy a jovOben definidlni tudjuk a sikeres
tranzicié fogalmat IBD-ben és jobban megértsiik a strukturalt tranzicids intervenciok

Osszetett hatasat.
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6. EREDMENYEK OSSZEFOGLALASA

e  Munkacsoportunk elséként vizsgalta az IBD-s serdiilok tranzicidja soran
alkalmazott hazai klinikai gyakorlatot egy orszagos, multicentrikus, kérdéives
felmérés segitségével. A hazai valaszadd centrumok 85%-a nyujtott tranzicids
szolgaltatast, amelyek igen heterogénnek bizonyultak. A vélaszad6 centrumok
kevesebb, mint felében, legtobbszor minddssze csak egy vagy két kozos vizit
megtartasara keriilt sor. Magyarorszdgon még csak egyetlen, szervezetten
miikodo tranzicids IBD klinikat hoztak 1étre, Pécsett, ahol atlagosan 3-4 kozos

vizit keriil megrendezésre.

e A hazai felnétt IBD centrumokban a gyermek és felndtt-gasztroenterologusok
mellett IBD novérek, dietetikusok és sebészek is kozvetleniil érintettek voltak a
tranziciés folyamatban, mig a gyermek IBD centrumokban csak kiegészitd

tranzicios szolgaltatasként voltak elérhetdek.

e Magyarorszagon az IBD-s serdiilok felndtt gondozasba torténd atadasa az esetek
tobbségében a 18. életév betdltése utan torténik, a serdiildt fogadd feln6tt-
gasztroenterologus kivalasztasa legtobbszor a gyermek-gasztroenterologus egyéni
dontésén alapul. A felndtt ellatasba torténd atadésa soran a serdiilének onalldan
kell leegyeztetnie az elsd felndtt gasztroenterologiai vizit idépontjat, amelyre
magaval kell vinnie a gyermek-gasztroenterologus altal Osszeallitott részletes

anamnézist tartalmaz6 zarojelentését.

e A vialaszad6 centrumok tobbsége szerint a gyermek-gasztroenterologus feladata,
hogy felmérje a serdiild tranziciora valo felkésziiltségét és ez alapjan megszabja a
felnOttellatdsba  torténd  4tadds  idOpontjat.  Tovabba a  gyermek-
gasztroenterologusok feladata az is, hogy a serdiiloket érinté életmodbeli és

pszichoszocialis kihivasokat felismerjék.

e A vilaszadd hazai IBD centrumok dontd részében hianyzott a
gasztroenterologusok ¢és az €rintett sziilok tranzicioval kapcsolatos tovabbképzése.
Az IBD-s serdiil0k tranzicidval kapcsolatos edukacioja, amely altaldban a serdiilok

16 éves koraban kezdetét vette, csak a valaszadd centrumok kevesebb, mint
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crer

nincs, mivel a serdiilok tranzicios felkésziiltségét rutinszeriien nem mérték fel.

Szisztematikus attekinté kozleményiinkben elséként mértiik fel a szakirodalomban
a kiilonbozd tranzicids intervenciok jellemzdit ¢és hatdsait serdiildé IBD
populacidban. Az elemzésre keriilt 23 vizsgalatban nemzetkdzi szinten a kozos
vizit volt az egyik leggyakrabban alkalmazott strukturalt tranzicids intervencio.
Atlagosan 2-4 kozos vizit megtartasara keriilt sor a tranzicios periodus alatt, vagy
Onalldéan vagy egy komplex tranzicids program keretein beliil. Egyes tranzicids
klinikdkon a kozos viziteken multidiszciplinaris ellatds zajlott, azaz a
gasztroenterologusok mellett IBD ndvérek, dietetikusok és pszichologusok,

szocialis munkasok €s csalad terapeutak is részt vettek a tranzicios ellatasban.

A kozo6s vizitek mellett leggyakrabban betegedukacios programok megtartasara
keriilt sor, amelyek kozott kétnapos tovabbképzo tanfolyam, multimédias oktatasi
anyag ¢és edukacids célzatu zsebkonyv is szerepelt. Két tanulmanyban az IBD

ndvérek koordinatori tevékenysége volt a célzott tranzicids intervencio.

A kozleményiinkbe bevont publikaciok a strukturdlt tranzicids intervenciok
szamos kiilonbozd tranzicids végpontra gyakorolt hatasat vizsgaltak. Az
alkalmazott intervenciok a vizsgalatok nagy részében javitottak az individualis és
egészségiigyi ellatashoz kothetd tranzicios végpontokat. A szocidlis halo és egyéb
szocialis végpontok tekintetében nem volt szignifikans kiilonbség az intervencios

¢s kontroll csoportok kozott.

Kevés publikacio foglalkozott a betegségaktivitashoz és a hosszutavi betegség
kimenetelhez kothetd végpontokkal. A strukturalt tranzicids intervenciok
csOkkenteni tudtak az IBD miatti korhazi felvételek és miitétek szamat, valamint
hozz4jarult a betegség remisszidban tartdsdhoz a felndttellatasba torténd atadas
utani iddszakban. Ezen feliil a strukturalt tranzicids intervenciokban résztvevo
serdiilok csoportja szignifikdnsan elégedettebb volt az ellatds mindségével, mint a

standard ellatasban részesiilé kontroll csoport.
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e A GRADE megkozelités segitségével elvégzett elemzésiink alapjan a
szisztematikus attekinté kozleménylinkbe bevont tanulmanyokban vizsgalt dsszes

végpont tekintetében nagyon alacsony mindségii evidencia all rendelkezésre.
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11. MELLEKLETEK

1. szama melléklet A magyar nyelvii tranzicios kérddiv
IBD-BEN SZENVEDO GYERMEKEK TRANZICIOS ELLATASA

1. Nytjt-e az Onok kérhaza/centruma tranzicios ellatast, hogy el8segitse a serdiild
betegek gyermekgyogyaszati ellatasbol a feln6tt gondozasba torténd atadasat?

Megjegyzes: akar formalisan (pl. tranzicios kézpont), akadr informalisan (pl. ad hoc

maodon)
IGEN NEM
2. Az alabbiak koziil hany szakember része az Ondk munkacsoportjanak / hanyukkal
mukodik egyitt?
Szakma Szakemberek
szama

Felné6tt-gasztroenterologus

Gyermek-gasztroenterologus
Sebész

Radioldgus

Dietetikus

IBD ndvér

Gyogyszerész

Pszicholégus

Szocialis munkas
Adminisztrativ személyzet
Masok [kérem nevesitse]:

3. Hogyan valosul meg a tranzicios ellatds az Onok centrumaban?
a. Nincs tranzicid

Csak a centrumon beliil

Mas centrumokkal vald egyiittmiikodésen keresztiil

A centrumon beliil és mas centrumokkal egytittmiikodve

Tajekoztatd programokon keresztiil

Masképp? [kérem nevesitse]:

me oo

4. Szervez-e az Ondk centruma a tranzicios ellatasra specifikalt képzéseket, amelyekkel
oktatni és fejleszteni kivanja a gyermek- és felnétt-gasztroenterologusok, szakapolok
¢s mas a tranzicioban résztvevé szakemberek készségeit?

IGEN NEM

5. Az Ondk centruméban hogyan adjdk at a gyermekeket a felnéttellatasba?
a. Nincs k6z0s vizit, csak egy cimet, nevet kap a gyermek/sziil6
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f.

Nincs koz0s vizit, csak egy cimet, nevet és egy korlefolyas 6sszefoglalot kap a
gyermek/sziilé

Egyetlen kdzos vizit (felndtt- és gyermekgyogyaszok kozos konzultacidja a
gyermekkel)

Valtott vizitek, tobbszor (feln6tt- és gyermekgyogyasz felvaltva konzultal a
gyermekkel)

Ko6z06s vizitek, tobbszor (felnbtt- s gyermekgydgyasz egyiitt konzultal a
gyermekkel)

A fentiektdl eltér6 [kérem nevesitse]:

6. Onok milyen gyakorisaggal végzik az el8z6 kérdésben emlitett tevékenységet?

a.

o a0 o

Havonta

2-3 havonta

6 havonta

Evente egyszer

Fentiektdl eltérd gyakorisaggal [kérem nevesitse]:

7. Az Ondk munkacsoportjabol mely tagok vesznek részt a tranziciés folyamatban?
(TOBB LEHETSEGES VALASZ!)

PR oo o o

Gyermek-gasztroenterologus
Felnétt-gasztroenterologus
Biologiai terapias névér
Dietetikus
Pszicholégus/pszichiater
Szocialis munkéas

Sebész

Mas [kérem nevesitse]:

8. Az Onok centrumdaban van lehetdség mas kiegészitd szolgaltatas igénybevételére a
tranzicio keretében?

a.

IGEN NEM
Ha igen, milyen szolgaltatas érhet el? (TOBB LEHETSEGES VALASZ!)
Pszicholégus
Dietetikus / tdplalkozas szakértd
IBD névér
Endokrinolégus

o po o

Mas [kérem nevesitse]:

9. Az Ondk centrumaban hany IBD-ben szenvedd serdiild fordul meg hetente?

a)
b)
c)
d)
e)
f)
g)

egy, vagy kevesebb
2-3

4-5

6-7

8-10

11-15

16 felett

10. Osszesen kb. hany IBD-s beteg ellatasat végzi az Ondk centruma?

a)
b)
c)

10-nél kevesebb
10-20 kozott
20-50 kozott
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d) 50-100 kozott
e) 100-150 kozott

f)

150 felett

11. Az Ondk centrumaban az ellatottak koziil kb. hany szazalék Crohn-beteg:

a.

oo

40% alatt
40-50%
50-60%
60-70%
70% felett

12. Az Ondk centruméban hany éves korban kezdddik el a serdiildk tranzicidja?

a.

oo o

Nincs tranzicid

14-16 év

16-18 év

18 év felett

Egyéb [kérem nevesitse]

13. Az Onék centrumaban mely tényezdk a legfontosabbak a tranzicids folyamat
szempontjab61? (TOBB LEHETSEGES VALASZ!)

mo a0 o

Beteg ¢életkora

Beteg pszichoszocidlis érettsége

Beteg tudasa, ismerete a betegségével, gyogyszereivel kapcsolatban
Beteg Onallosaga

Betegség stabil remisszidja

Egyéb, kérem nevesitse:

14. Hany IBD-ben szenvedd beteg keriilt atad4sra (tranziciéra) az Ondk centruméban az

elmult EGY évben?
a. 0
b. 1-2
c. 3-5
d. 6-10
e. 11-15
f. 16-20
g 21-25
h. 25-nél toébb

15. On szerint kb. milyen aranyban szembesiilnek az Onok altal kezelt serdiilék az alabbi
problémakkal? [kérem valasszon a megadott tartomanyok koziil]

a.

b.

Pszichés problémak (fesziiltség, stressz, depresszio)

0-10% 10-20%25-50%>50%

Testi és szexualis fejlédés elmaradasa

0-10% 10-20%25-50%>50%

Kaéros szenvedély (alkohol, dohanyzas, drogok)
0-10% 10-20%25-50%>50%

Rossz compliance, gyogyszer elhagyasa

0-10% 10-20%25-50%>50%

Palyavalasztas kérdése
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0-10% 10-20%25-50%>50%
f. Egyéb [kérem nevesitse]

16. Kovetnek-e az Ondk gyermek/felndtt-gasztroenterologusai egy titmutatét
(protokollt) a tranzicié soran?
IGEN NEM
a. Haigen, ezek a protokollok: (TOBB LEHETSEGES VALASZ!)
i. Nemzetkdzi, angol nyelvii szakmai ajanlasok
ii. Magyar nyelvi, hazai ajdnlasok
iii. Centrum-specifikus ajanlasok (,,Hazi szabalyok™)
iv. Egyéb [kérem nevesitse]

17. Ajanlanak-e konkrét felnétt orvost az Ondk gyermek-gasztroenteroldgusai?
IGEN NEM
a. Haigen, mi alapjan hozzak meg a dontést?
i. Koz0s megbeszélés
ii. Nagyrészt az orvos dontése/javaslata
iii. Teljesen az orvos dontése/javaslata

18. Részesiilnek -e a serdiilok tranzicidhoz kapcsolhato edukacioban?

Ha IGEN (van oktatas), az Onok gyermek-gasztroenterologusai részletezik-e az
alabbiakat? (TOBB LEHETSEGES VALASZ!)
iv. A felnétt és gyermek ellatas kozotti kiilonbségek
v. A tranzici6 fontossaga
vi. A tudnivalokat az adott betegségrol, fontosabb komplikaciokat,
esetleges mellékhatasokat
vii. A meglévé kezelési terv
viii. Az életmodbeli problémak fontossaga (pl. droghasznalat, alkohol)?
ix. Egyéb [kérem nevesitse]

b. Ha IGEN (van oktatas), mikor kezdik ezt az Ondk centruméaban?
i. 14-16 éves korban, de csak egyszeri oktatas
ii. 14-16 éves korban, tobb mint egy alkalommal oktatunk
iii. 16-18 éves korban, de csak egyszeri oktatas
iv. 16-18 éves korban, tobb mint egy alkalommal oktatunk

19. Az Onék klinikajan tartanak-e a sziiléknek valamilyen tovabbképzést, oktatdst a
tranzicios folyamat soran?
IGEN NEM
20. A gyermek- €s feln6tt- gasztroenterologusok atbeszélik-e a tranzicids tervet az
Onok centrumaban, miel6tt az megkezdddne?
IGEN NEM
21. Az Onék gyermek-gasztroenterologusai latjak-e a gyermekeket a sziil6k vagy
gondvisel6k jelenléte nélkiil a felnéttellatasba torténo atadasuk elott?

IGEN NEM
Ha igen, hany ilyen fiiggetlen talialkozo torténik az atadas elott?
i 1
. 2
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ii. 3
iv. Tobb mint 3 alkalom

22. A gyermek és felnott-gasztroenterologusok megjelennek-e kozos rendelésen az
Onok centrumaban?
IGEN NEM

a. Haigen, hanyszor teszik ezt meg az 4tadas befejezése elott
i. Egyszer
ii. Kétszer
iii. Haromszor
iv. Tobb mint haromszor

b. Haigen, az alabbiak koziil mely célok teljesiilnek a gyermekgyogyasz
oldalarol?
i. A felnétt-gasztroenterologus bemutatasa a betegnek
ii. Szakmai informacidk atadasa a betegrol
iii.  Jovobeli kezelési terv megbeszélése
iv. Egyéb [kérem nevesitse]

c. Haigen, az alabbiak koziil mely célok teljesiilnek a felnétt ellaté oldalarol?
i. Betegtorténet mélyebb megismerése
ii. Kezelési terv megbeszélése
iii. Beteggel valo kapcsolat megteremtése
iv. Egyéb [kérem nevesitse]

23. Ondknél ki a felelds azért, hogy megéllapitsa, alkalmas-e a gyermek a tranziciora, és
eldontse az iddpontot annak megkezdésére?
a. Gyermek-gasztroenterologus
b. Felnott-gasztroenterologus
c. Gyermek- és a felndtt-gasztroenterologus egylitt
d. Mas [kérem nevesitse]

24. A gyermek-gasztroenterologusok felelossége-e, hogy a betegiik adatait eljuttassak a
felnétt-gasztroenterologushoz?
IGEN NEM
a. Hanem, ez kinek a feladata? [kérem nevesitse]
b. Haigen, hogyan Keriil az orvosi dokumentaici6 a felnott-
gasztroenterologushoz? (TOBB VALASZ LEHETSEGES)
i. Nyomtatott dokumentaciot a beteg kezébe adjak
ii. Koz0s vizitek alkalmaval
iii. Kozponti adatkezel6 alkalmazason keresztiil (amennyiben azonos
programot hasznalnak, pl. Medsol)
iv. E-mail utjan kiildik el
v. Kiilonbozé kozosségi halozaton keresztiil (Pl. Facebook)
vi. Egyéb [kérem nevesitse]

c. Haigen, részét képezik-e az alabbiak az atadott orvosi dokumentacionak?
(TOBB VALASZ LEHETSEGES)

i. Egy darab dsszefoglald zarojelentés
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25. Kinek a feleléssége ELSOSORBAN, hogy felismerje/megnevezze az éket érintd

ii. Zarojelentések, ambulans lapok
iii. Betegséggel kapcsolatos informaciok
iv. Kezelési rezsim, terapia részletei
v. Védooltasi anamnézis
vi. El6jegyzés, idopont egyeztetés
vii. Fontos kezel6orvosi nevek és elérhetdségek
viii. Egy eldére meghatarozott tranzicids protokollt kdvetve
ix. Egyéb [kérem nevesitse]

problémakat?

a.

26. A felnétt-gasztroenterologusok egyeztetnek-e a gyermek-gasztroenterologusokkal
komplikaciok- vagy relapszusok esetén ?

©@moe o o

Gyermek-gasztroenterologusoké
Felnott-gasztroenterologusoké

Pszichologusoké
Pszichiatereké
Szocialis munkasé
Haziorvosé

Egyéb [kérem nevesitse]

27. A felnétt-gasztroenterologusok tdjékoztatjdk-e az atvett gyermekeket a betegség ill. a

kezelés hosszu-tava veszélyekrol?

28. Az Onék centrumaban vannak-e IBD Biologiai terapids névér, aki koordindtorként
vagy mashogy kozremiikodnek a tranzicioban?

29. Az IBD névérek 6sszekotoként mitkodnek-e a tranzicid soran a beteg €s az ellato

Ha igen, az alabbi témak koziil melyeket érintik? (TOBB LEHETSEGES

VALASZ!)

i. Serdiilékori problémak altalaban

il. Szexualitas, teherbe esés kérdéskore
iii. Gyogyszer szedésének fegyelme, ,,compliance”
iv. Kolorektalis rak, egyéb daganatok

v. Egyéb [kérem nevesitse]

Ha igen, 6k melyik oldalon dolgoznak?
i. Gyermekgyogyaszati csapat
ii. Felndtt ellato csapat

iii. Mindkettd

team tagjai kozott?

Ha igen, kiket kotnek 6ssze? (TOBB LEHETSEGES VALASZ!)
i. A beteget és a gyermek-gasztroenterologust
ii. A beteget és a feln6tt-gasztroenterologust
iii. A beteget és a multidiszciplinaris ellato team-et
iv. A felnétt és a gyermek-gasztroenterologust
v. Masokat [kérem nevesitse]
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30.

Az alabbi tevékenységek koziil, melyekben vesznek részt az IBD ndvérek? (TOBB
LEHETSEGES VALASZ!)

a. A tranzicids terv elokészitése
b. A beteg felkésziiltségének/érettségének felmérése (kész-e a tranziciora?)
c. Az orvosi dokumentaciok elokészitése
d. Az orvosi dokumentaciok atadasa
e. IdOpont egyeztetés
f. Betegtanicsadas
g. Egyéb [kérem nevesitse]
31. Az IBD ndvérek egyeztetnek-e rendszeresen utankdvetésre idépontokat a betegek
szdmara?
IGEN NEM
32. Kiildenek nekik emlékeztetoket?
IGEN NEM
33. Van-e az Ondk centruméba taplalkozasi szakérté/dietetikus a tranzicios ellatashoz
rendelve?
IGEN NEM
a. Ha IGEN, felelések-e az alabbiakért? (TOBB LEHETSEGES VALASZ!)
i. A betegtorténet attekintése
ii. Taplaltsagi allapot és novekedési gorbe elkészitése
iii. A taplalkozasi igények megbeszélése, diétas tanacs
iv. Egyéb [kérem nevesitse]
V.
34. Az Onok kérhaza mitkddtet-e adatbézist a betegek adatair6l?
IGEN NEM
a. Haigen, hasznaljak-e ezt az adatbazist a tranzicios ellatasban?
IGEN NEM
b. Haigen, ki felelds az adatok adatbazisba vald beviteléért €s frissitéséért?
(TOBB LEHETSEGES VALASZ!)
i. A gyermek-gasztroenterologus
ii. A feln6tt-gasztroenterologus
iii. IBD novér
iv. Mas [kérem nevesitse]
Megjegyzés:
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2. szamu melléklet Az 6sszes vizsgalt végpont tekintetében rendelkezésre allo evidencia mindségének vizsgalata a GRADE modszerre

173

Egyéb
oY oo s . " . . . . . Publikaciés Evidencia
Vizsgalt végpontok Vizsgalat tipusa Torzitas Inkonzisztencia Kozvetettség Pontatlansag torzités (felminésitési mindsége
tényez6*)
G, . A vizsgalatokban talalt . Statisztikai
Egyik vizsgalat sem Az adatok magas/ ismeretlen L 1y . - Alacsony elemszam . nagyon alacsony
. s, o , A vizsgalatok kiilonb6z6 evidencia sokkal elemzés
Eletminéség RCT volt (alacsony torzitasu vizsgalatokbol . ., ” . . N NA
minéséerd] indul) szérmaznak (-2) intervenciokat alkalmaztak (-2) | sziikebb, mint a mi (< 400 beteg) (-1) hianyaban nem 0000
g PICO-nk (-1) mérhetd fel
Extrém alacsony
A betegség Egyik vizsgalat sem Az adatok magas/ ismeretlen A VlZSgal.a,tOk kiilonboz A M 1zsg'a1atol§ban el'ems,zam a Statlsz,tlkal nagyon alacsony
. .. D . intervenciokat alkalmaztak, talalt evidencia sokkal vizsgalatok elemzés
jellegzetességeinek | RCT volt (alacsony torzitast vizsgalatokbol . . et ” - . e N NA
megértése minéségrél indul) szérmaznak (-2) mas eszkozzel mértek fel a sziikebb, mint a mi tobbségében hianyaban nem 0000
végpontot (-2) PICO-nk (-1) mérhetd fel
(<50 beteg) (-2)
, " . Az alkalmazott Extrém alacsony T
L, . A beavatkozasok f6 elemei . ., elemszam a Statisztikai
, Egyik vizsgélat sem Az adatok magas/ ismeretlen ., intervenciok nagyon . R nagyon alacsony
Gyogyszerek L , megegyeztek, de a vizsgalatok , ? vizsgalatok elemzés
. RCT volt (alacsony torzitasu vizsgalatokbol . : . e hasonléak egymashoz e N NA
ismerete N ) tipusa jelent6sen kiillonbozott , . tobbségében hianyaban nem
min6ségrdl indul) szarmaznak (-2) és a mi PICO-nkhoz o €000
-1 0 mérhetd fel
© (< 50 beteg) (-2)
Extrém alacsony
L. L, Egyik vizsgalat sem Az adatok magas/ ismeretlen | Nem alkalmazhato, mert csak A V 1zsg.alatol.<ban el.ems,zam a StatlSZ,tlkal nagyon alacsony
Egészségbiztositas et . i L talalt evidencia sokkal vizsgilatok elemzés
. RCT volt (alacsony torzitast vizsgalatokbol egy tanulmany vizsgalta ezt a ,, . . et N NA
ismerete mindségrdl indul) szérmaznak (-2) véenontot sziikebb, mint a mi tobbségében hianyaban nem 0000
g &p PICO-nk (-1) mérhetd fel
(<50 beteg) (-2)
Betegséggel o . A vizsgalatok kiilonbozd A vizsgélatokban talgly | Alacsony elemszdma | o i o
Egyik vizsgalat sem Az adatok magas/ ismeretlen | . ., . . vizsgalatok R nagyon alacsony
kapcsolatos B , intervenciokat alkalmaztak, evidencia sokkal . o elemzés
P, RCT volt (alacsony torzitasu vizsgalatokbol , " . . . . tobbségében e, NA
teenddk 6nallo mindséerdl indul) szérmaznak (-2) mas eszkozzel mérték fel a sziikebb, mint a mi hianyaban nem 0000
ellatasa g végpontot (-2) PICO-nk (-1) mérhet6 fel

(< 100 beteg) (-2)
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P NP s q . m z . Publikéciés q S oo
Vizsgalt végpontok Vizsgalat tipusa Torzitas Inkonzisztencia Kozvetettség Pontatlansag torzitas (felmindsftési Evidencia minésége
tényez6*)
Alacsony elemszama
Eevik vissadlat sem | Ay adatok masas/ ismeretlen | A Vizsgdlatok kiilonbozs A vizsgélatokban talale | Vizsgdlatok Statisztikai |
. gyix vizsgaiat se a} ,af) . ag'as S ? ctle intervenciokat alkalmaztak, evidencia sokkal tobbsegeben elemzés nagyon alacsony
Adherencia RCT volt (alacsony torzitasu vizsgalatokbol | . . " . . o, NA
minéségrél indul) szérmaznak (-2) mas eszkozzel mérték fel a szitkebb, mint a mi (< 100 beteg) (-2) hianyaban nem 0000
g végpontot (-2) PICO-nk (-1) g mérhetd fel
s e 1y ok . Alacsony elemszama e
C . Egyik vizsgalat sem Az adatok magas/ ismeretlen A Vlzsgal'a,tok kiilonboz6 A Y]zsgz.ilatokban tallt vizsgalatok StatlSZ,tlkal nagyon alacsony
Orvosi viziteken e .o X intervenciokat alkalmaztak evidencia sokkal e elemzés
P . . RCT volt (alacsony torzitasu vizsgalatokbol " . . tobbségében e, NA
torténé megjelenés P, . sziikebb, mint a mi hianyaban nem
mindségrdl indul) szarmaznak (-2) -2) PICO-nK (-1 rhetd fel €000
-k (-1) (< 100 beteg) (-2) mérhet? fe
s . ok . Alacsony elemszama e
Szocialis hlé Egyik vizsgélat sem Az adatok magas/ ismeretlen A VlZSgalfi,t](:k klll]l(oTbOZO K :}:&Zﬁ%ﬁfgg;ﬂ taldlt vizsgalatok Slt:::lszzét;kal nagyon alacsony
RCT volt (alacsony torzitasu vizsgalatokbol intervenciokat alkalmazta tobbségében NA

megléte

mindségrol indul)

szarmaznak (-2)

-2)

szlikebb, mint a mi
PICO-nk (-1)

(< 150 beteg) (-2)

hianyaban nem
mérhet6 fel

@000

*: beleértve a nagy elemszamu vizsgalatok hatasat, a dozis-valaszhatast, és hogy nincsenek valds zavard tényezék; NA: nincs adat; RCT: randomizalt kontrollalt vizsgalat; PICO, P: population (populacid); I: intervetion
(intervencio); C: comparison (komparator); O: outcome (végpont)
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adult IBD centres in February 2019.We developed a 34-item questionnaire, which included single- and
multiple-choice questions related to the current clinical practice of IBD transition.
Results: The overall response rate was 31.7% (13/41); answers came predominantly from tertiary centres. Only
15.4% of the respondent centres followed international IBD guidelines. The majority of the IBD centres provided
transition support; however, responses revealed a marked heterogeneity of these services. Joint visits were held
only in 54% of the clinics. Gastroenterologists and next of kin are not provided education regarding transition
across most centres (85 and 92%). Although adolescents received age-specific education, transition readiness
was not measured. More IBD nurses and dietitians were employed in adult centres than in pediatric ones.
Conclusions: The current survey revealed critical gaps in the Hungarian IBD transition practices. As the beneficial
effects of structured IBD transition programmes are recognized in Hungary, there is a growing need for the intro-
duction of new, more effective transition practices.
Practice implications: Our results can serve as a basis for planning more effective transition strategies.
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Introduction

According to the definition first applied by Blum et al., transitional
care aims to secure the continuity of health care for adolescent patients
diagnosed with chronic diseases moving from child- to adult-centred
health care services (Blum et al., 1993). The importance of a well-
designed transition process has already been recognized in the treat-
ment of several chronic diseases, such as type 1 diabetes, cystic fibrosis,
congenital heart diseases and chronic inflammatory diseases (Abraham
& Kahn, 2014; Gravelle et al., 2015; Little et al., 2017; Talluto, 2018).

Abbreviations: AGE, adult gastroenterologist; ECCO, European Crohn's and Colitis
Organisation; IBD, inflammatory bowel disease; PGE, pediatric gastroenterologist.
* Corresponding author at: First Department of Medicine, Medical School, University of
Pécs, 13 Ifjisag Street, Pécs H-7624, Hungary.
E-mail address: sarlos.patricia@pte.hu (P. Sarlds).

https://doi.org/10.1016/j.pedn.2020.06.002

Since structured transition interventions have started to be incorpo-
rated into the clinical practice in the care of inflammatory bowel disease
(IBD), several beneficial effects of these interventions have been re-
ported, such as improved health-related quality of life, better disease-
specific knowledge, improved medication adherence, and reduced
non-attendance rates after the transfer (Cole et al., 2015; Schmidt
et al,, 2016; Schmidt et al., 2018; Vaz et al., 2016; Yerushalmy-Feler
et al,, 2017). The implementation of joint transition visits, patient edu-
cation programmes, promotion of adolescents' independence by teach-
ing appropriate self-advocacy skills, and assessment of transition
readiness with validated tools are recommended according to the cur-
rent guidelines (Brooks et al., 2017; Eros et al., 2019; van den Brink
et al,, 2019; van Rheenen et al., 2017). However, our previous work im-
plied that the quality of evidence is very low for all transition-related
outcomes (Eros et al., 2019).

Lately, centres from the United States, the Netherlands, and the
United Kingdom, reported their experience about structured IBD

0882-5963/© 2020 The Authors. Published by Elsevier Inc. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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transition (McCartney et al., 2017; van den Brink et al., 2019; Williams
et al., 2017). Some studies demonstrated the beneficial effects of struc-
tured interventions, such as a significant reduction in the non-
attendance rates of follow-up visits after handover (Williams et al.,
2017). In contrast, others only detected the modest effectiveness of
these interventions (McCartney et al, 2017; van den Brink, van
Gaalen, Zijlstra, et al., 2019).

Central-Eastern European researchers have published only a limited
number of articles on the different aspects of transitional care of adoles-
cents with IBD (Otto et al., 2019; Trbojevic et al., 2016). A Croatian study
examined the organisational aspects of transitional care for adolescents
with IBD and suggested specific methods to facilitate structured inter-
ventions in this field (Trbojevic et al.,, 2016). Another article from
Hungary reported on the experience and results of the newly
established IBD Transition Clinic that implemented joint visits (Otto
et al,, 2019).

We aimed to examine the current Hungarian IBD transition practices
and the general attitude of health care providers, including pediatric
and adult gastroenterologists, towards transitional care.

Methods

Our descriptive cross-sectional survey investigated the transitional
care of adolescents with IBD in Hungary. The project was carried out
in cooperation with the Society of the Hungarian Gastroenterologists
and the Society of the Hungarian Pediatric Gastroenterologists. It was
coordinated by the Centre for Translational Medicine, Hungary.

Ethical considerations

Our study was approved by The Scientific and Research Ethics Com-
mittee of the Hungarian Medical Research Council. The participation of
centres was voluntary and the de-identification of data ensured the an-
onymity of respondents.

Questionnaire

Our questionnaire was based on the online survey of the European
Crohn's and Colitis Organisation (ECCO) from 2015, in which interna-
tional experts of the field were invited to share their clinical experience
on transitional care in IBD (Cucchiara, 2015). First, two authors (PS and
GV) browsed the ECCO survey and selected 11 questions that were in-
cluded in the questionnaire without any changes. Additional 18 ques-
tions (and several sub-questions) were formed by the authors
concerning the applied transition practices, the education of the partic-
ipants, and the role of IBD nurses and dietitians in the transition process.
Next, the 29 questions were discussed with the members of the Society
of the Hungarian Gastroenterologists and the Society of the Hungarian
Pediatric Gastroenterologists. Based on their recommendations, six
questions were rephrased, and another five items were added to the
questionnaire, which concerned the responsibilities and specific tasks
of the pediatric and adult gastroenterologists in the transition process.
Finally, the survey included 34 questions, which were single-choice
(yes-no questions) or multiple-choice. Respondents were asked to
share their transition-related comments on completion of the survey.

An English translation of the survey was created solely for purposes
of publication and was not actually administered to participating cen-
tres. The forward-backward translation of the questionnaire was per-
formed with the collaboration of two language experts. No significant
differences were observed between the content of the original Hungar-
ian and the English-to-Hungarian backward-translated version of the
survey. The English-language version of the survey is in Supplementary
Fig. 1.

In our survey, questions concerned 1) the members and the tasks of
the medical team; 2) the number of patients and patient characteristics;
3) the details of the applied transition practices (joint visits or simple

transfer); 4) the main objectives of the joint visits; 5) patient
characteristics that are considered as determinants of transfer
(e.g., age, psychosocial maturity, self-sufficiency, disease-specific
knowledge, disease in remission); 6) the details of the transfer (medical
records); 7) the preferences and expectations of the pediatric and adult
gastroenterologists during the transition; 8) the education of the stake-
holders (namely, adolescents, next of kin and gastroenterologists) in-
volved in the transition process; and 9) the number of IBD nurses and
dietitians involved and their role in the transition process. Our focus
on the role of IBD nurses and dietitians in the transition process is
based on our clinical practice, which shows that they are involved in
the day-to-day care of patients. In contrast, the input of other profes-
sionals (e.g., social workers, psychologists) is only available in a limited
number of cases.

Target population

Our target population consisted of adult and pediatric Hungarian IBD
centres providing at least 2b or 3 progressivity levels of health care. In
Hungary, centres with a 2b-progressivity level are responsible for pro-
viding health care at the county level. In contrast, centres with a pro-
gressivity level of 3 provide health care at a regional or nationwide
level. These IBD centres are equipped with the required facilities to diag-
nose (endoscopic examination, computer tomography, magnetic reso-
nance enterography, laboratory, and stool tests) and treat IBD as per
the evidence-based recommendations, as all these centres are
authorised for providing biological therapy.

Based on our predefined eligibility criteria, a total of 41 Hungarian
IBD centres including 29 adult and 12 pediatric hospitals, were identi-
fied through the registry of the National Public Health and Medical Offi-
cer Service (ANTSZ) as potential participants of our survey. The survey
was distributed via email on the 22nd of January 2019 to the lead gas-
troenterologist of each centre. They were invited to fill in the question-
naire as the representative of the medical team of the IBD centre. The
deadline for returning the completed questionnaire was the 28th of
February 2019. Reminder emails were sent one and two weeks before
the deadline to non-responders.

Analysis of the data

Data from the completed questionnaires were entered into a data-
base. Descriptive statistics were performed where continuous variables
were reported as median (min-max), while categorical variables were
reported as counts and percentages.

Results
Response rate and patient population

The response rate was 31.7% (13/41). Only 33.3% (4/12) of the pedi-
atric and 31% of the adult (9/29) IBD centres sent back completed sur-
veys. Name and location of centres with a completed survey are
shown in Supplementary Fig. 2. Most of the adult hospitals (8/9) pro-
vided medical care for more than 150 patients with IBD annually,
while the number of patients cared for in the pediatric centres ranged
from 50 to 150 per year. The average number of adolescents transferred
in the last year to the adult health care was not higher than 20 in most of
the centres (11/13). The baseline characteristics of the respondent cen-
tres are summarised in Table 1.

Participants of the medical team

The median number of gastroenterologists working in adult centres
was higher than in the pediatric ones (6 vs. 3). Surgeons and radiologists
were members of the medical team in 92.3% (12/13) and 69.2% (9/13) of
the respondent centres. An average of 2-3 surgeons, 2-3 radiologists,
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Table 1
Baseline characteristics of the respondent IBD centres.

Pediatric IBD Adult IBD

centres centres

Number of gastroenterologists in the medical team* 3(1-6) 6(1-8)
Centres where IBD nurses were involved in the delivery of transition services 1/4 (25.0) 6/9 (66.7)
Centres where dietitians were involved in the delivery of transition services 2/4 (50.0) 6/9 (66.7)
None or one 0/4 (0.0) 2/8 (25.0)
2-3 1/4 (25.0) 2/8 (25.0)

Number of centres with the specified number of adolescents (<18 years) with IBD treated by the gastroenterologists in a week 6-7 1/4 (50.0) 0/8 (0.0)
8-10 0/4 (0.0) 3/8 (37.5)
11-15 1/4 (25.0) 1/8 (12.5)
Centres managed >150 patients with IBD altogether 1/4 (25.0) 8/9 (88.9)
Centres where >60% of the patients with IBD had CD 3/4(75.0) 1/9 (11.1)
1-2 0/4 (0.0) 2/9 (22.2)
3-5 1/4 (25.0) 1/9 (11.1)
6-10 1/4 (25.0) 2/9 (22.2)
Number of centres with the specified number of adolescents with IBD handed over to the adult HCS in the last year 11-15 1/4 (25.0) 1/9 (11.1)
16-20 0/4 (0.0) 2/9 (22.2)

21-25 1/4 (25.0) 0/9 (0.0)
<25 0/4 (0.0) 1/9 (11.1)

n/total (%); * (median (min-max)); IBD: inflammatory bowel disease; CD: Crohn's disease; HCS: health care system.

1-2 IBD nurses, and 1-2 dietitians was part of the IBD teams. Supple-
mentary services of psychologists and administrative staff were avail-
able in more than half of the centres (69.2% and 76.9%), while the
support of pharmacists and social workers was lower (46.2% and
38.5%). Only pediatric gastroenterologists (PGEs) and adult gastroenter-
ologists (AGEs) were permanent members of the transitional medical
team in the pediatric IBD centres. At the same time, the support of IBD
nurses, dietitians, endocrinologist, and psychologist or psychiatrist
was available as an additional service in most of the centres (75.0%).
In adult IBD centres, beside PGEs (71.4%) and AGEs (85.7%), IBD nurses
(57.1%), dietitians (14.3%), and surgeons (14.3%) were directly involved
in the transitional process. IBD nurses (12.5%), dietitians (87.5%), endo-
crinologists (75.0%), and psychologists or psychiatrists (75.0%) were
available as an additional service in most of the centres. Support from
other specialists (e.g., surgeon, rheumatologist, dermatologist, physio-
therapist) was available in both adult and pediatric centres (Table 2).
More adult employed IBD nurses and dietitians than pediatric ones
(66.7% vs. 25%, and 66.7% vs. 50%, respectively) (Table 1). IBD nurses
were responsible for discussing appointments, rescheduling missed
medical visits, sending around reminders of the next medical visit, and
preparing the medical record summary. Dietitians assessed the patients’
nutritional status and provided them with nutritional guidance.

Transition practices
Generally, transitional care was introduced between the age of 16
and 18 years in more than half of the respondent centres (53,8%; 7/

13). The stakeholders rarely discussed the transition plan in advance
(Table 3).

Table 2

More than half of the respondent centres (61.5%; 8/13) did not fol-
low any kind of transitional guidelines. Only 22.2% (2/9) of the adult
IBD centres strived to follow internationally acknowledged transition
guidelines, while 55.5% (5/9) of the respondent hospitals reported fol-
lowing centre-specific guidelines (“house rules”) (Table 3). These
centre-specific recommendations did not formulate specific regulations
for adolescent education and assessment of transition readiness. In-
stead, they referred to how the two gastroenterologists communicated
(whether the PGE should contact the AGE before the transfer and, if
so, how (over the phone or in a personal meeting)). Applied transition
practices are shown in Fig. 1.

Joint visits

In general, the AGE, the PGE, the adolescent, and a next of kin
attended the joint visits. Adolescents attended medical visits alone dur-
ing the transition period, in only 23% (3/13) of the centres (Table 3). In
most centres, a maximum of one or two visits was held during the tran-
sition period. The most structured transition intervention was found in
the pediatric IBD centre of Pécs, where an average of three or four joint
visits was held for adolescents between the age of 16 and 18 years. Ac-
cording to the PGEs and the AGEs, the main aims of the joint visits were
the discussion of the patients' medical history and future
treatment plan.

Transfer practices

According to the rules of the Hungarian health insurance system,
above the age of 18 years, adult care providers are obliged to provide

Permanent members of the transitional medical team and additional support services through the transition in the respondent IBD centres.

Pediatric IBD centres Adult IBD centres

Pediatric + adult IBD centres

Available as an additional service

Pediatric IBD centres Adult IBD centres Pediatric + adult IBD centres

PGE 4/4 (100.0) 5/7 (71.4) 9/11 (81.8) - - -
AGE 4/4 (100.0) 6/7 (85.7) 10/11 (90.1) - - -
IBD nurse 0/4 (0.0) 4/7 (57.1) 4/11 (36.4) 3/4 (75.0) 1/8 (12.5) 4/12 (33.3)
Dietitian 0/4 (0.0) 1/7 (14.3) 1/11 (0.09) 3/4 (75.0) 7/8 (87.5) 11/12 (91.7)
Psychologist/psychiatrist 0/4 (0.0) 0/7 (0.0) 0/11 (0.0) 3/4 (75.0) 6/8 (75.0) 9/12 (75.0)
Social worker 0/4 (0.0) 0/7 (0.0) 0/11 (0.0) - - -
Surgeon 0/4 (0.0) 1/7 (14.3) 1/11 (0.09) - - -
Endocrinologist 0/4 (0.0) 0/7 (0.0) 0/11 (0.0) 3/4 (75.0) 6/8 (75.0) 9/12 (75.0)
Others 0/4 (0.0) 0/7 (0.0) 0/11 (0.0) 2/4 (50.0)* 1/8 (12.5)** 3/12 (25.0)

n/total (%); *: surgeon, patient education programmes; **: rheumatologist, dermatologist, physiotherapist; IBD: inflammatory bowel disease; AGE: adult gastroenterologist; PGE: pediatric

gastroenterologist.
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Table 3
Transition and transfer practices of the respondent centres.
Pediatric IBD Adult IBD
centres centres
Centres offered transition service 4/4 (100.0) 7/9 (77.8)
Centres without joint visits at the time of transfer (transition model) 3/4 (75.0) 8/9 (88.9)
Centres reported telephone consultation between PGE and AGE 1/4 (25.0) 1/9 (11.1)
Centres adhered to any kind of transition guidelines 3/4 (75.0) 2/9 (22.2)
Centres adhered to international transition guidelines 0/4 (0.0) 2/9 (22.2)
Centres adhered to centre-specific guidelines (“House rules”) 3/4 (75.0) 2/9 (22.2)
Centres where the selection of the AGE was based solely on the PGE's decision 3/4 (75.0) -
Centres where the selection of the AGE was based on the joint decision of PGE+ next of kin 1/4 (25.0) -
Centres discussed transition plan before it started 3/4 (75.0) 3/9 (33.3)
Centres where adolescents meet the AGE before transfer without the presence of parents at least once 1/4 (25.0) 2/9(22.2)
Centres where joint visits were held in the transition period 2/4 (50.0) 5/9 (55.6)
Centres where IBD nurses coordinated transition 0/4 (0.0) 4/9 (44.4)
Centres where transition is supported by dietitians 0/4 (0.0) 1/9 (11.1)
Between 16 and 18 years of age 2/4 (50.0) 5/9 (55.6)
Number of centres where the specified age was thought to be appropriate to start the transition process Over 18 years of age 2/4 (50.0) 2/9 (22.2)
Other 0/4 (0.0) 2/9(22.2)

n/total (%); IBD: inflammatory bowel disease; AGE: adult gastroenterologist; PGE: pediatric gastroenterologist.

health care to young adults. Therefore, in Hungary, the official timing of
the transfer of care is at the age of 18. However, based on individual as-
sessment, in exceptional cases (e.g., ongoing biological therapy), young
adults may remain in pediatric health care beyond the age of 18 years. A
few months before transfer, the PGE recommended an AGE to the ado-
lescents for their continued care. The selection of AGE was based on the
decision of PGE rather than an agreement with the patients and their
families (Table 3). In most of the respondent centres (69.2%; 9/13), no
joint visits were held at the time of transfer of care. Only 22.2% (2/9)
of the centres without joint visits reported a telephone consultation be-
tween the PGE and AGE. In the absence of a joint visit at the time of
transfer, the adolescents were asked to schedule their first appointment
on their own at the recommended AGE. They were instructed to take
the file summarizing their whole medical history to the first visit with
the AGE.

Education of the stakeholders

Only two of the adult IBD centres (2/13; 15%) provided additional
training for the gastroenterologists involved in the transition, and only
one pediatric hospital (1/13; 8%) educated the next of kin on the transi-
tion process. Patient education was continuous in 46.15% (6/13) of the
IBD centres through the transition process, starting from the age of 16
(Table 4). Transition-related topics which were covered by the PGEs
and the AGEs are detailed in Table 4.

Transition practices applied by the respondent IBD transition clinics

7.70%

@Simple transfer

BJoint visit (1-2)

W Joint visit (3 or more)

Fig. 1. Transition practices applied by the respondent IBD transition clinics.

The opinion of IBD centres on adolescent-dependent determinants of trans-
fer and challenges to overcome for a successful transition

Most of the participating IBD centres (8/13) agreed that only the
PGEs were responsible for the evaluation of the patients' transition
readiness and the arrangement of the timing of transfer (Table 5).
Both pediatric and adult IBD centres ranked patient's age in the first
place among the determinants of the transfer. Interestingly, stable re-
mission of the disease was only mentioned by one pediatric centre as
the critical factor influencing the time of transfer. The opinion of adult
and pediatric IBD centres on the essential determinants of transfer is
summarised in Supplementary Fig. 3.

Nearly 70% of the IBD centres thought that it was solely the PGE's re-
sponsibility to reveal the lifestyle and psychosocial challenges experi-
enced by patients, and only four of them felt that this issue should be
managed by AGE as well (Table 5). The views of PGEs and AGEs on
the various challenges among adolescents with IBD are summarised in
Table 6. Most of the participating centres agreed that psychological is-
sues (anxiety, stress, depression) were the most frequent challenges ex-
perienced by their adolescent IBD patients, which could affect up to 50%
of the patients subjected to transition. AGEs estimated that adolescents
with IBD have a higher rate of non-compliance and unhealthy habits
(i.e., smoking and alcohol consumption) than PGEs thought (up to 50%
vs. 20%, and 20% vs. 10%, respectively) (Table 6).

Discussion

Several consequences of an unstructured transition were reported
so far, such as poor disease control and elevated risk of disease-related
hospitalization, which may have a long-term negative impact on pa-
tients' quality of life (Lotstein et al., 2013; Nakhla et al., 2009). However,
the issue of IBD transitional care was only examined in some Central-
Eastern European countries (Otto et al., 2019; Trbojevic et al., 2016).
Here we report the results of the first nationwide survey aiming to in-
vestigate the currently applied transition practices in Hungary. Overall,
41 pediatric and adult IBD centres were invited to fill in our 34-item
questionnaire.

Unfortunately, the response rate was low, as only 31.7% of the in-
vited centres returned the completed questionnaires. We found several
recently conducted surveys worldwide, which had similarly low re-
sponse rates (28-41%) (Maddux et al., 2017; Strohl et al., 2017;
Wright et al., 2014).

Altogether, 13 centres (four pediatric and nine adult IBD centres) an-
swered our invitation; most of them provided health care for more than
100 patients annually. Although 85% of the participating centres offered
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Table 4
Education of the participants involved in the process of transition.
Pediatric IBD centres Adult
IBD
centres
Centres organised transition-related trainings for 0/4 (0.0) 2/9
gastroenterologists (22.2)
Centres where patient education was part of the 2/4 (50.0) 3/9
process (33.3)
Centres where patient education started from the 3/4 (75.0) 3/9
age of 16 (33.3)
Differences between the pediatric and adult HCS 3/4 The problems of adolescents in 7/9
(75.0) general (77.8)
Importance of the transition process 2/4 Sexuality, pregnancy 6/9
(50.0) (66.7)
Disease-specific knowledge, possible disease complications, and 3/4 Compliance 9/9
Topics specified medication side effects (75.0) (100.0)
The actual treatment plan 3/4 Colorectal cancer, other types 7/9
(75.0) of cancers (77.8)
The importance of lifestyle problems (e.g., drug and alcohol abuse) 2/4 - -
(50.0)
Other 0/4 Other 0/9
(0.0) (0.0)
Centres where parents received transition-related 1/4 0/9
education (25.0) (0.0)

n/total (%); IBD: inflammatory bowel disease; AGE: adult gastroenterologist; PGE: pediatric gastroenterologist; HCS: health care system.

Table 5
Responsibilities of the stakeholders through the transitional period.
Pediatric Adult IBD
IBD centres
centres
Judge whether the patient is ready for the initiation of transition and decide the initial date of PGE's responsibility only 2/4 (50.0) 6/9(66.7)
transition joint responsibility of PGE + AGE 2/4 (50.0) 2/9(22.2)
Transfer the adolescents' medical data to the AGE: PGE's responsibility only 3/4(75.0) 9/9
(100.0)
. PGE's responsibility only 2/4 (50.0) 6/9(66.7)
Reveal/name the problems of adolescent patients joint responsibility of PGE + AGE 1/4(250)  3/9(333)
joint responsibility of PGE + AGE 2/4 (50.0) 4/9 (444)
Enter and control the data registered to the electronic database used through transition joint responsibility of PGE + AGE + IBD 0/4 (0.0) 1/9 (11.1)

nurses

n/total (%); IBD: inflammatory bowel disease; AGE: adult gastroenterologist; PGE: pediatric gastroenterologist.

transition service for patients with IBD, the local practices of these insti-
tutes seemed to differ to a great extent. International IBD transition
guidelines were followed by only 15.4% of the respondent centres in
Hungary. We noted that poor adherence to transition guidelines is not
a unique phenomenon (Gray & Maddux, 2016). Moreover, national
guidelines on transition practices in chronic diseases, including IBD,
still is lacking in Hungary.

The current European guidelines on IBD transition clearly do not
state that the implementation of a joint visit is essential during the tran-
sition period (Brooks et al., 2017; van Rheenen et al., 2017). However,
the Topical Review compiled by ECCO concluded, that a joint
pediatric-adult clinic applying joint visit, is the ideal model for

Table 6

transition (level of evidence 4a) (van Rheenen et al., 2017). Addition-
ally, the UK guideline on the transition of adolescent and young persons
with chronic gastrointestinal diseases from pediatric to adult care sug-
gested that overlap between pediatric and adult gastroenterology care
is an essential element of any structured transition service (GRADE rec-
ommendation: weak (C)) (Brooks et al., 2017). Although the quality of
evidence for these recommendations is rather low, these are prestigious
international guidelines that we can adhere through transitional care. In
some countries, like in the United Kingdom, Canada, the United States or
Israel, transition clinics arrange multiple joint visits, which have been
operating for years with high effectiveness (Cole et al., 2015; Fu et al.,
2017; Williams et al., 2017; Yerushalmy-Feler et al., 2017). In contrast,

The rate of adolescents with the specified lifestyle and psychosocial challenges according to the respondent centres.

Psychological issues

(anxiety, stress, sexual development

Lag in psychological and  Unhealthy habits (alcohol Inadequate compliance,
and drug consumption,

Choosing a career Other
arbitrary discontinuation

depression) smoking) of medications
Pediatric IBD Adult IBD Pediatric IBD Adult IBD Pediatric IBD Adult IBD Pediatric IBD Adult IBD Pediatric IBD AdultIBD Pediatric IBD  Adult IBD
centres centres centres centres centres centres centres centres centres centres centres centres
0-10% 0/4 (0.0) 2/9(222) 1/4(25.0) 1/8(12.5) 4/4(100.0) 4/8(50.0) 1/4(25.0) 4/9(444) 1/4(25.0) 3/8(37.5) 0/4 (0.0) 0/9 (0.0)
10-20% 2/4(50.0) 0/9(0.0) 2/4(50.0) 6/8(75.0) 0/4 (0.0) 4/8 (50.0) 3/4(75.0) 1/9(11.1) 2/4(50.0) 2/8(25.0) 0/4 (0.0) 0/9 (0.0)
25-50%  0/4(0.0) 5/9(55.6) 1/4(25.0) 1/8(12.5) 0/4 (0.0) 0/8 (0.0) 0/4(0.0) 3/9(333) 0/4(0.0) 2/8 (25.0) 0/4 (0.0) 0/9 (0.0)
>50% 2/4 (50.0) 2/9(22.2) 0/4 (0.0) 0/8 (0.0) 0/4 (0.0) 0/8 (0.0) 0/4 (0.0) 1/9(11.1) 1/4(25.0) 1/8(12.5) 0/4 (0.0) 1/9 (11.1)*

n/total (%); *self-sufficiency, separation from parents; IBD: inflammatory bowel disease; AGE: adult gastroenterologist; PGE: pediatric gastroenterologist.
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in Hungary, joint visits were held only by 46.15% of the clinics. Further-
more, only one formal IBD transition clinic was established in Hungary
so far, where patients attend joint visits every sixth month between
the age of 16 and 18 years (Otto et al., 2019). In the absence of struc-
tured transition programmes, adolescents with IBD are simply referred
to the adult health care in most of the Hungarian centres.

Our results are in line with a survey performed in Saudi Arabia, as
most of the Hungarian IBD centres considered patients' age as the pri-
mary determinant of the optimal timing of transfer (Al-Jahdali et al.,
2017). According to the gastroenterologists specialised in IBD, including
that of Hungarian specialists as well, the age between 16 and 18 is con-
sidered optimal to initiate the transfer (Kumagai et al., 2019). In con-
trast, the results of other surveys reflect that patients' psychological
maturity and the possession of appropriate self-management skills
were considered more important determinants of readiness for transfer
than chronological age (Strohl et al,, 2017; Wright et al., 2014). The level
of psychological maturity shows the degree to which the adolescent can
act independently and take responsibility for his or her decisions
(Hersey & Blanchard, 1969). Self-management skills (i.e., taking respon-
sibility for one's behaviours and well-being) are widely viewed as key to
achieving psychological maturity (Strohl et al., 2017).

The key recommendation of the North American Society for Pediat-
ric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition was that PGEs should
provide a medical record summary to AGEs, which highlights the
main points from patients' medical history (Baldassano et al., 2002).
Similarly, Hungarian IBD centres identified medical record summaries
as one of the most valuable tools of the successful transition. According
to the Hungarian specialists, a well-written medical record summarised
the detailed past medical history of the patient, focusing on disease
characteristics, previous diagnostic and surgical procedures, the se-
quence of the previously applied therapies, and the current
medications.

Current evidence shows that close cooperation between health-care
professionals can significantly improve the quality of health care in IBD
(Ferman et al., 2018). In Hungary, the core members of a transitional
medical team were PGE, AGE, and IBD nurse. At the same time, the sup-
port of dietitians, psychologists, and endocrinologists was only available
as a supplementary service. Additionally, remarkable differences were
found between the human resources of pediatric and adult IBD centres,
especially in the number of IBD nurses and dietitians.

The need for education and training of those involved in the transi-
tion process is underlined by the fact that many AGEs felt that they
were inadequately trained to manage young adults with IBD after the
transfer (Hait et al., 2009). According to our results, gastroenterologists
participated in transition-related training in only 15% of the IBD centres.
In Hungary, the education of parents on transition was not part of the
clinical practice, although inadequate education can contribute to the
development of substantial resistance against transfer (Gray &
Maddux, 2016). Parents' concerns towards the transfer of care can be
resolved by providing them with adequate information on both transfer
and adult care (Baldassano et al., 2002).

In previous surveys, most of the AGEs reported that adolescents
were inadequately prepared for transition (Sebastian et al., 2012;
Strohl et al., 2017; Wright et al., 2014). In another study, more than
half of the young adults with IBD had notable knowledge gaps
concerning medical history and medications (Hait et al., 2009). Al-
though patient education was part of the clinical practice in 46.15% of
the respondent Hungarian IBD centres, we have no information about
its efficacy because patients' transition-related knowledge and skills
were not assessed.

Most of the adolescents favour transferring responsibility for disease
management to parents as much as possible (Fishman et al,, 2010). As a
result, deficits in self-managing disease-related tasks occur (e.g., in
rescheduling appointments or obtaining the prescribed medications
(Gumidyala etal.,, 2018)). Despite the importance of improving patients'
empowerment, promoting young patients' autonomy was not a part of

the clinical practice in Hungary (Kumagai et al., 2019). Adolescents
attended PGE visits independently before transfer in only 23% of the
IBD centres. A potential solution for facilitating self-education and en-
couraging independency of the adolescents could be the application of
a newly developed tool, such as ‘MyHealth Passport’, which has been
developed for a variety of chronic diseases, including IBD as well
(Benchimol et al.,, 2011; “MyHealth Passport,” (2007); Wolfstadt et al.,
2012). Adolescents with IBD can create their own ‘MyHealth Passport’
by completing an online questionnaire (available at www.sickkids.on.
ca/myhealthpassport). Relevant information (including, for example,
type and characteristics of the disease, immunization status, actual
treatment, insurance, phone numbers of physicians, and parents) can
be printed from the completed form to create a wallet-sized card for
the adolescent to carry and display when needed.

We are aware that our survey suffers from several limitations. Be-
sides using a non-validated tool, the generalizability of the findings
may be compromised because of the low response rate. Even though
the reasons for not participating are unknown, this phenomenon may
be explained by that those without interest in transition did not return
our questionnaires (i.e., selection bias). The fact that most of the respon-
dent IBD centres were academic hospitals may have biased our findings
since tertiary hospitals are overrepresented. We presumed that the
chief gastroenterologist is the opinion leader in each centre and, there-
fore, only they were invited to participate in the study. However, we
must note that the chief's opinion is not certainly representative that
of all colleagues in the centre. As the transition of adolescents with
IBD should be considered as multidisciplinary teamwork, other health
professionals should have been invited (IBD nurses, dietitians, social
workers) to share their opinion. Another limitation of the work is that
definitions of ‘transition’ and ‘transfer’ were not given at the beginning
of the survey. The lack of definitions may have led to inconsistencies in
our results, as some respondents may have focused on the process of
transition. In contrast, others may have focused on the process of trans-
fer. We had intended to ask some forward-looking questions about the
barriers of transition and the desired resources in the health care system
for a successful transition. However, we assumed that too many ques-
tions would lead to inaccurate completion; therefore, only essential
items were included, and the survey was designed as concise as
possible.

Our work has several strengths that need to be highlighted. Firstly,
our study identified the current IBD transition practices in Hungary.
Consequently, areas requiring improvement cover the use of interna-
tional guidelines, the extension of the multidisciplinary approach, and
IBD-specific staff (that is, IBD nurse, dietitian, and psychologist), the ed-
ucation of stakeholders, and the surveillance of transition-related out-
comes, such as readiness. Secondly, we designed the survey based on
the internationally identified transition-related points of the ECCO. Fi-
nally, to our best knowledge, this was the first nationwide survey that
examined IBD transition practices in Central-Eastern Europe.

Our study aimed to investigate the currently applied transition prac-
tices in IBD care in Hungary. Our results warrant a notable development
in this field and serve as a basis for planning more effective transition
strategies in the future. As transition care can improve disease out-
comes, we hope that our work will inspire other Central-Eastern
European countries to assess and improve transition care of adolescents
with IBD.

Supplementary data to this article can be found online at https://doi.
org/10.1016/j.pedn.2020.06.002.
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Supplementary Figure 1  English-language version of the Hungarian questionnaire

Survey on the transitional practices in IBD care

THE DATA OF THE RESPONDENT IBD CENTRE

Name of the IBD centre:

Name of the chief gastroenterologist:

E-mail address of the chief gastroenterologist:

1. Does your hospital/IBD centre support adolescents with IBD with any kind of
transition service?

Note: Including formal (e.g., transition clinic) and informal (e.g., ad hoc joint visits)
transition services as well

YES NO

2. How many specialists work in your medical team?

Profession Number of specialists

Adult gastroenterologist
Pediatric gastroenterologist
Surgeon

Radiologist

Dietitian

IBD nurse
Pharmacologist
Psychologist

Social worker
Administrative staff
Others [namely]:

3. How is the transition of care of adolescents with IBD performed in your centre?

a. There is no transition
b. Only within the centre
c. In cooperation with other centres




d.
e.

f.

Within the centre and in collaboration with other centres
Through informative programmes
In different ways [namely]:

4. Does your centre organise training for pediatric and adult gastroenterologists, and
other professionals aiming to improve their transition-related skills?

YES NO

5. Which transition model is used in your centre?

There is no joint visit, adolescents and their parents are given the name and the address
of the adult gastroenterologist

There is no joint visit, adolescents, and their parents are given the name and the address
of the adult gastroenterologist. Patients also receive their detailed medical summary.
Only one joint visit is held (pediatric and adult gastroenterologist and the adolescent)
Alternate visits are held (adolescents meet the pediatric and adult gastroenterologists
separately)

More than one joint visit is held (pediatric and adult gastroenterologists and the
adolescent)

In other ways [namely]:

6. How often does your centre perform the service mentioned above?

° oo o

Once a month

Every other or third month

Every sixth month

Once a year

With a different frequency [namely]:

7. Who is involved in the delivery of transition services from your medical team?
(multiple choice)

S Mo aoe oW

Pediatric gastroenterologist
Adult gastroenterologist
IBD nurse

Dietitian

Psychologist/ Psychiatrist
Social worker

Surgeon

Others [namely]:

8. Is there any other additional support available in your centre within the framework of
the transition service?

YES NO

If yes, what kind of additional support is available? (multiple choice)



e A T

Psychologist
Dietitian

IBD nurse
Endocrinologist
Other [namely]:

9. How many adolescent patients with IBD does your centre treat in one week?

a) none or one
b) 2-3

c) 4-5

d) 6-7

e) 8-10

f) 11-15

g) over 16

10. How many patients with IBD does your centre manage altogether?

a) less than 10
b) 10-20

c) 20-50

d) 50-100

e) 100-150
f) over 150

11. What percent of the IBD patients treated in your centre has Crohn’s disease?

oo op

under 40%
40-50%
50-60%
60-70%
over 70%

12. What is the appropriate age to start the transition process?

° a0 op

There is no transition

Between 14 and 16 years of age
Between 16 and 18 years of age
Over 18 years of age

Other [namely]

13. What factors are considered as the most important ones concerning transfer in your
centre? (multiple choice)

a.

b.

C.

The age of the patient
The psychosocial maturity of the patient
The disease-specific knowledge of the patient



d. The self-sufficiency of the patient
e. The stable remission of the disease
f. Other, namely:

14. How many adolescents with IBD were handed over to the adult health care system in
your centre in the last year?

0

1-2

3-5

6-10

11-15

16-20

21-25

more than 25

S o Ao o

15. To what extent adolescents with IBD are being affected by the following problems in
your centre? [Please choose from the ranges given below]

a. Psychological issues (anxiety, stress, depression) 0-10% 10-20% 25-50%
>50%

b. Lag in psychological and sexual development 0-10% 10-20% 25-50%
>50%

c. Unhealthy habits (alcohol and drug consumption, smoking)
0-10% 10-20%

25-50% >50%

d. Inadequate compliance, arbitrary discontinuation of medications
0-10% 10-20% 25-50%
>50%

e. Choosing a career 0-10% 10-20% 25-50%
>50%

f. Other [namely]

16. Do pediatric/adult gastroenterologists follow any kind of guidelines (protocol) through
the transition in your centre?
YES NO

a. Ifyes, these protocols are: (multiple choice)
1. International, English language guidelines
ii. Hungarian guidelines
iii. Centre-specific guidelines (,,House rules”)
iv. Other [namely]

17. Do pediatric gastroenterologists offer a specific adult gastroenterologist the
adolescent in your centre?



YES NO

a. Ifyes, the selection of the adult gastroenterologist is based on:
i. Joint discussion
ii. Mainly based on the decision/suggestion of the pediatric gastroenterologist
iii. Completely based on the decision/suggestion of the pediatric
gastroenterologist

18. Is patient education part of the transition process in your centre?

a. If yes, (there is patient education), do pediatric gastroenterologists specify the following
topics in your centre? (multiple choice)

i. Differences between pediatric and adult health care settings
ii. The importance of transition
iii. Disease-specific knowledge, possible disease complications and the potential
side effects of medications
iv. The actual treatment plan
v. The importance of lifestyle problems (e.g., drug and alcohol abuse)
vi. Other [namely]

b. Ifyes, (there is patient education), when is it started in your centre?

1. Between the ages of 14 and 16, only once

i1. Between the ages of 14 and 16, more than once
1ii. Between the ages of 16 and 18, only once
iv. Between the ages of 16 and 18, more than once

19. Do parents receive transition-related education in your centre?

YES NO

20. Do pediatric and adult gastroenterologists discuss transition attends in your centre
before it starts?
YES NO

21. Do adult gastroenterologists meet adolescents without the presence of parents before
transfer?
YES NO

a. Ifyes, how many self-sufficing medical visits are held?
1. One

1. Two
1il. Three



1v.

More than three

22. Do joints visits (with the participation of pediatric and adult gastroenterologists) are
held in your centre?

YES NO

a. Ifyes, how many joint visits are held?

i.
ii.
iii.
1v.

One

Two

Three

More than three

b. Ifyes, what goals are met during the joint visits from the pediatric gastroenterologist’s
point of view? (multiple choice)

1.
il.
iii.
v.

Introducing the adult gastroenterologist to the patient
Discussing the patient-related professional information
Discussion of the further treatment plan

Other [namely]

c. Ifyes, what goals are met during the joint visits from the adult gastroenterologist’s point
of view? (multiple choice)

1i.
iil.
1v.

Getting to know the patient’s medical history in details
Discussion of the further treatment plan

Establishing a relationship with the patient

Other [namely]

23. Who is responsible for judging whether the patient is ready for the initiation of
transition and who decides the initial date of transition?

/o op

Pediatric gastroenterologist

Adult gastroenterologist

Pediatric and adult gastroenterologist together
Other [namely]

24. Is the pediatric gastroenterologist responsible for the transfer of the adolescents’
medical data to the adult gastroenterologist?

YES NO

a. Ifnot, whose responsibility is it? [Please specify]



b. Ifyes, how does the patient’s medical documentation gets to the adult
gastroenterologist? (multiple choice)

i. The printed documentation is given to the patient

ii. The adult gastroenterologist gets the documentation during the joint visit

iii. The adult gastroenterologist gets the documentation through a central data
management system (if the two doctors use the same electronic health records
system, e.g., Medsol)

iv. The adult gastroenterologist gets the documentation via E-mail

v. The adult gastroenterologist gets the documentation through a social network
(e.g., Facebook)

vi. Other [namely]

c. Ifyes, what items are part of the medical documentation? (multiple choice)

1. One summarizing, final report
ii. Final reports, documentation of ambulatory attendances
iii. Information on disease course
iv. Actual treatment regime, details of the applied therapies
v. Patient’s vaccination history
vi. Booking, appointment reconciliation
vii. Names and the availability (telephone number, email address) of the treating
doctors
viii. A predefined transition protocol
ix. Other [namely]

25. Whose responsibility is it to reveal/ name the problems of adolescent patients?
(multiple choice)

pediatric gastroenterologist
adult gastroenterologist
Psychologist

Psychiatrist

Social workers

General practitioner

Other [namely]

@ e oo o

26. Do adult gastroenterologists contact pediatric gastroenterologists in case of disease
complications or severe relapses?
YES NO

27. Do adult gastroenterologists inform adolescents about the long-term dangers of the
disease and medical treatment?
YES NO



a. Ifyes, do they specify the following topics (multiple choice)

i. The problems of adolescents in general
ii. Sexuality, pregnancy
iii. Compliance
iv. Colorectal cancer, other types of cancers
v. Other [namely]

28. Do IBD nurses work in your centre, who coordinate transition or take part in it in any

other way?
YES NO

a. Ifyes, which side of the health care system do they work?
i. Pediatric gastroenterology team
il. Adult gastroenterology team
iii. Both

29. Do IBD nurses function as a connecting person between patients and the members of
the medical team through transition?
YES NO

a. Ifyes, who are they linking together? (multiple choice)

i. The patient and the pediatric gastroenterologist

ii. The patient and the adult gastroenterologist
iii.  The patient and the members of the multidisciplinary team
iv. The adult and the pediatric gastroenterologist

v. Others [namely]

30. Which of the following activities are done by the IBD nurses in your centre? (multiple

choice)
a. Preparation of the patient’s transition plan
b. Judging whether the patient is ready for the transition
c. Preparation of the patient’s medical documentation
d. Handing over the patient’s medical documentation
e. Reconciling medical appointments
f. Other [namely]

31. Do IBD nurses reconcile the next medical appointment for the adolescents in your

centre?
YES NO

32. Do IBD nurses send reminders to adolescent patients in your centre?
YES NO



33. Is transition service supported by nutrition experts/dietitians in your centre?
YES NO

a. Ifyes, dietitians are responsible for: (multiple choice)

i. Overviewing the patient’s medical history

ii. The measurement of the nutritional status and the creation of the growth curve
iii. Discussing the patient’s nutritional requirements, dietetic counseling
iv. Other [namely]

34. Is an electronic database of patients’ documentation available in your centre?
YES NO

a. Ifyes, do doctors use these electronic databases through transition?
YES NO

b. Ifyes, who is responsible for entering and controlling the data registered to this
electronic database? (multiple choice)

i. Pediatric gastroenterologist
il. Adult gastroenterologist
iii.  IBD nurse
iv. Other [namely]

Notes:



Supplementary Figure 2  Participating IBD centres
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Szombathely: Markusovszky University Teaching Hospital;, Zalaegerszeg: St. Rafael Hospital of Zala County; Pécs: University of Pécs, Medical
School, First Department of Medicine; University of Pécs, Medical School, Department of Paediatrics; Budapest: Health Center of the Hungarian
Defense Forces; Semmelweis University, Second Department of Medicine; Semmelweis University, First Department of Paediatrics; Heim Pal
Children’s Hospital; Szeged: University of Szeged, Medical School, First Department of Medicine; Békéscsaba: Central Hospital of Békés County,
Dr. Réthy Pdl Member Hospital; Debrecen:University of Debrecen, Medical School, Department of Medicine; University of Debrecen, Medical
School, Department of Paediatrics
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CLiNICAL REVIEW ARTICLE

Spotlight on Transition in Patients With Inflammatory Bowel
Disease: A Systematic Review

Adrienn Erés, MD,** Alexandra Sods, MSc,** Péter Hegyi, MD, PhD, DSc,*"* Zsolt Szakdcs, MD,*" Bdlint Eréss,
MD,** Andrea Pdrniczky, MD, PhD,*"' Emese Mez&si, MD, PhD, DSc,"? Zoltdn Rumbus, MD,*" and Patricia
Sarlés, MD, PhD**1

Background: Transition of adolescents from pediatric to adult care is of great importance in the management of inflammatory bowel disease
(IBD). Our aim was to review and summarize the currently applied interventions and outcomes related to transition practices in IBD.

Methods: A systematic review was performed in accordance with the PRISMA Statement. We searched PubMed, EMBASE, CENTRAL, and
Web of Science databases up to February 15, 2019. Controlled studies evaluating adolescents and young adults with IBD participating in struc-
tured transition interventions or patient educational programs and single-arm (before-after) studies were included. Several individual, health care,
and social outcomes were assessed. The PROSPERO registration number is CRD42019118520.

Results: A total of 23 articles were eligible for qualitative synthesis. Eleven studies compared an intervention to a control group, whilst 12
studies were uncontrolled before-after studies. The age of the participants varied from 11 to 25 years. The most common structured transition
interventions were joint visits and patient education programs. IBD nurses were operating as nominated transition coordinators in the transition
process. Quality of life, patient satisfaction, self-efficacy, disease-specific knowledge, adherence rate, and nonattendance rate at outpatient clinic
were identified as main health care transition outcomes besides disease-related outcomes. Despite the various study designs and methodological

limitations, outcomes improved with the application of structured transition interventions in eleven of the studies.

Conclusion: These results facilitate the design of randomized controlled trials along better standards in transitional care in IBD.

Key Words: inflammatory bowel disease, transitional care, adolescents, structured transition intervention, patient education program

INTRODUCTION
Transition is defined as a purposeful, planned movement
of adolescents and young adults suffering from chronic physical
and medical conditions from child- to adult-orientated health
care systems.' Providing transitional care should be considered
as a complex intervention.> Recently, nondisease-specific
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studies aimed to determine the corner stones and main out-
comes of the transition process.** In 2015, an international
Delphi study was carried out to identify the key elements and
indicators of a successful transition.® Based on the agreement
of the panelists, essential and very important elements of a
successful transitional program were specified (eg, good coor-
dination, early planning, self-management and education, per-
sonalized transition plan, and discussion of risk behaviors).
The most important indicator was the avoidance of loss of
follow-up (F/U).? In another 3-stage Delphi process, quality
of life was identified as the highest-rated outcome measure be-
sides other individual, health service, and social outcomes (eg,
disease-specific knowledge, self-management, adherence to
medication, attendance on medical appointments, and social
network).*

In recent decades, structured transition interventions
(STT) have been in the focus in long-lasting conditions, es-
pecially in type 1 diabetes,® cystic fibrosis,® congenital heart
diseases,” or inflammatory bowel diseases (IBD).® STI is a
complex, multidisciplinary intervention designed to provide
additional support in the transition period.” Although sev-
eral reviews have been published and recommendations have
been proposed, there is no gold standard on how to provide
transitional care in IBD. In the topical review of the European
Crohn’s and Colitis Organization, based on expert opinion,
14 practice points were identified as critical elements of tran-
sition programs.' Accordingly, the ideal model of transition

1
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includes a joint pediatric-adult clinic. As for the primary goals
during the transition process, adolescents should be empowered
to make decisions, be self-efficacious, and develop disease-
specific knowledge. Education of patients and parents should
start at least 1 year before transfer. Application of validated
and adapted tools and questionnaires are recommended for the
F/U of the success of the targeted interventions. Patient educa-
tion and the maintenance of remission during transfer are also
highlighted.'

Several pitfalls may occur during the transition,
disrupting the continuity of medical care and resulting in
poor long-term outcomes. Failed transition was described in
chronically ill adolescents, leading to loss of F/U,!! decreased
adherence,? poorer disease control,’® and an increased risk of
disease-related hospitalization.'

To obtain a comprehensive picture about the currently
applied transition strategies in IBD, this systematic review
purposed to provide an overview of the applied interventions
throughout transition in IBD and to test their effect on health
care transition outcomes related to IBD patient care.

MATERIALS AND METHODS

This systematic review was performed and reported
in accordance with the Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) state-
ment" (Supplementary Table 1). The protocol was regis-
tered in the International Prospective Register of Systematic
Reviews (PROSPERO) under the identification number of
CRD42019118520.

Search Strategy

An extensive systematic search was conducted in 4 elec-
tronic databases: PubMed (ncbi.nlm.nih.gov/pubmed), Web of
Science (webofknowledge.com) EMBASE (embase.com), and
Central Cochrane Register of Controlled Trials (CENTRAL)
(cochranelibrary.com). The search was last updated on
February 15, 2019, with the following query combining free-
text terms and Medical Subject Headings: “inflammatory bowel
disease” OR IBD OR “Crohn disease” OR “ulcerative colitis”
AND transition*. Additionally, the reference lists of relevant
articles were reviewed to find relevant records. The search was
limited to articles in English and human studies.

Eligibility Criteria

Studies conducted on patients with IBD focusing on the
transition process as an intervention method and assessing
different outcome measures were eligible for inclusion. Any
study published as a full-text article or a conference abstract
was selected if it (1) examined a population of adolescents or
young adults with IBD ranging in age between 15 and 20 years
who were subjected to the transition process, (2) applied STI
during the period of transition from pediatric to adult care, (3)

compared the results of an intervention group (IG) to that of
a control group (CG) consisting of patients with IBD trans-
ferred to the adult gastroenterologist (AGE) with unstructured
transition process or evaluated the effectiveness of STI with
before-after design, (4) examined the efficacy of patient edu-
cation programs (PEPs) related to IBD transition process, and
(5) either reported on the change of individual, health care and
social outcomes, or the satisfaction and the perceptions of IBD
patients throughout transition.

Selection and Data Extraction

Search results were imported into a reference man-
agement software (EndNote X8, Clarivate Analytics,
Philadelphia, PA, USA). First, overlapping records and du-
plicates were removed by one of the authors (AE). Then the
potentially eligible records were screened by title and abstract
independently by 2 authors (AE and PS). Remaining full-text
articles and abstracts were screened for eligibility (AE and PS).
Disagreements were resolved by third-party arbitration at any
stage of selection (PH).

The following data were extracted from the included ar-
ticles: first author, year and format of publication (full-text
article/conference abstract), study sites, study design (prospec-
tive/retrospective; randomized/nonrandomized; controlled/un-
controlled), study population, and the number of patients in
IG and CG. The applied transition process (STI or PEP) was
described in detail. The number, structure, and location of the
joint visits, attending members of the multidisciplinary team
(MDT), and length of the F/U were recorded. The reported
outcomes were extracted separately for the IG and CGs with
p values for comparisons (if available). In the case of uncon-
trolled before-after studies, baseline and postintervention
results were extracted with p values for the comparison of
before-after values (if available).

Quality of Evidence

The GRADE approach!® was applied for the assessment
of the quality of the evidence for all internationally identi-
fied health care transition outcomes.* In accordance with the
Grade Handbook,!® outcomes of interest were tested against
6 main criteria: study design, risk of bias, indirectness, incon-
sistency, imprecision, and publication bias. At baseline, “high”
confidence was given for randomized controlled trials, whereas
“low” confidence was given for any other design. The baseline
grade was downgraded by 1 level for serious concerns or by
2 levels for very serious concerns as per the rules and recom-
mendations of the handbook. Finally, the overall quality of the
evidence for each outcome was graded as “high,” “moderate,”
“low,” or “very low.”

Grading was first performed independently by 2 of the
authors (AE and PS), and then disagreements were discussed
by involving a third party (ZS) to reach a consensus.
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RESULTS

Study Selection

Our electronic literature search identified a total of 2709
records (PubMed: 404, Web of Science: 934, EMBASE: 1329,
and CENTRAL: 42), complemented with 6 potentially eligible
records identified by hand search (PRISMA flow chart; Fig. 1).
After the removal of duplicates, 1668 articles remained, 1602
of which were excluded based on title and abstract. According
to our eligibility criteria, 66 potentially eligible records were as-
sessed for inclusion. During the full-text evaluation, 43 were ex-
cluded: studies not reporting the outcome of interest (n = 23),
studies without CG, intervention, or detailed data on patients
with IBD, studies reporting only preliminary results (n = 19),
and a previously published systematic review (n = 1). Finally,
23 studies fulfilled the inclusion criteria and were included in
the qualitative synthesis.

Characteristics of the Studies Included

The studies included were published in the last 10 years,
13 of which were published as conference abstracts only.!”?
Eleven studies were conducted outside Europe.!s: 2 2426 28-33
Among the European articles, trials were identified from the

United Kingdom,*?3Italy,!”-* Spain, '~ France,* Germany,**
37 the Netherlands,*® and Hungary® (Tables 1 and 2).

The age of the patients in the included studies ranged be-
tween 11 and 25 years, but most patients were between 17 and
19 years old at the time of the transfer to AGE. The number
of participants in the studies varied from 10 to 245.% In most
of the trials, the F/U period lasted from 6 months to 2 years
after transition. The longest F/U period was 6 years (median),”’
whereas the shortest was 1 month for all participants.?

The studies varied in terms of design. However, there re-
mains a lack of strong evidence because only 2 randomized
studies, published as conference abstracts, have examined the ef-
ficacy of transition and patient education, including a small series
of patients.”> * Six of the included articles had case-control de-
sign,!7:19:30.34.35.39 4 had cohort design,?*%%37 and another 4 had un-
controlled before-after design.'®:2%2>38 In 7 studies, we were unable
to determine the study design.?2*26:27. 23233 Eleven studies com-
pared IG and CG (Table 1).!7-1%-21.22.24.30.31. 34.35.37. 3 Tyyelve studies
provided data on transition outcomes of a single group of patients
before and after the transitional care (Table 2).!3:20.23.25-29.32.33,36.38

Intervention Types
The studies reported a wide variety of transition inter-
ventions; of these, joint visit with PGE and AGE was the most

Full-text articles/abstracts excluded (n =43):

Study without appropriate endpoint (n = 23)

Study without extractable data on IBD (n = 3)

FIGURE 1. Flow chart for study selection.
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common type. One of the first studies aiming to examine the ef-
fects of joint visits was conducted in France.* All patients con-
sidered a single, 1-hour joint medical visit with PGE and AGE
beneficial, mostly because it was helpful in building up confi-
dence in AGE.* On average, 2 to 4 visits were arranged before
the transfer as part of a transition clinic®3** or a structured
transition program.'®21-23.25.27.28 I the Netherlands, adolescent
patients visited the transition clinic at least 4 times a year, while
they also saw the AGE once a year.®

Joint visits were mainly designed to review patients’ his-
tory and disease progression to educate the patient on IBD
medication and disease management and to discuss short-
and long-term plans.*> % Some transition clinics focused
on improving communication skills of the adolescents and
establishing a relationship with the AGE."2*%"-% During joint
visits, the impact of the interventions was controlled by both
the nurse and the doctor by filling a transition checklist and
assessing disease-specific knowledge or self-efficacy.® 3! 33
Unfortunately, the majority of the abstracts did not provide
sufficiently detailed data on the joint visits.

In the evaluated studies, joint visits were hosted at var-
ious locations. The joint visit was located either in the usual
pediatric environment® * or in the adult gastroenterology
department.’® In the study of Cole et al and Romeo et al, al-
ternating joint visits were held at pediatric and adult gastroen-
terology departments.?34

Besides the presence of a PGE and an AGE, other pro-
fessionals also participated as stakeholders at the transition
clinics. The additional members of the MDT were most often
IBD nurses,? 3% 3 3.3 djetitians,* 3 3 and psychologists.’>3* In
few trials, social workers* and family therapists* were involved,
as well.

The other transition intervention methods in the trials
were PEPs.? 323637 In Germany, the intervention was a 2-day
workshop held for the adolescent patients with chronic condi-
tions (IBD, type 1| diabetes, and cystic fibrosis) aiming to pro-
vide information about the adult care, coordination of future
disease management, career choices, and partnership.** 3’ In the
study of Boamah et al, an interactive multimedia CD-ROM
was distributed, summarizing different IBD-related topics like
disease knowledge, symptoms, diagnosis, complications, medi-
cations, nutrition, and social functioning.’? In another study, a
new guide called “IBD Pocket Guide” supported patients’ med-
ication adherence, IBD knowledge, and transition readiness.?

In 2 studies, the intervention was the involvement of IBD
nurses in the transition process® * who were functioning as ap-
pointed transition coordinators during transition. In 1 trial,
the IBD nurse made only an introductory phone call aiming to
facilitate the arrangement of the first visit with the AGE.*® In
China, the IBD nurse had a wider range of activities including
giving instructions to patients in the hospital, visiting patients
at home, maintaining WeChat groups, and making phone calls
to promote F/U.?

12

Measured Outcomes

The measured outcomes substantially varied across
studies. In our review, we categorized the outcomes based on
the previously identified international health care transition
outcome groups.* Quality of the evidence for each outcome is
shown in Table 3, with the details of rating by the GRADE ap-
proach'® in Supplementary Table 2.

Individual outcomes

Health-related quality of life as a patient-reported out-
come was examined in 4 studies.?" 2 37 Scores generated
with the Short IBD Questionnaire® and the DISABKIDS
instruments*' were significantly higher among patients after
participating in a “transition nursing” program,” a 2-day
transition workshop,’” or an STI* compared with controls.
Furthermore, Schmidt et al perceived a significant decline in
the quality of life of the control patients not participating in the
program.” In contrast, McCartney et al failed to detect any dif-
ference in the health-related quality of life between the IG and
CG 2 years after the transition process.?! Scores generated with
the Anxiety Scale*? and the Work Productivity and Activity
Index® were also similar between the 2 groups.?!

The level of disease-specific knowledge has been rarely
evaluated. The IBD-yourself* and the Crohn’s and Colitis
Knowledge questionnaires*® were used in 3 before-after
studies.?>33 In a study from the United States, 21 patients ac-
quired disease-specific knowledge of medications, complica-
tions, and gastrointestinal function thanks to the self-directed
multimedia education; recollection of the knowledge was suc-
cessful when retesting 9 months later.> An improvement in the
specific IBD-yourself domains, (eg, knowledge of IBD, diag-
nostic tests, and medication use) was also identified in 2 reports
in which patients completed the transition process.** In the
study of Fu et al, similar levels of disease-specific knowledge
were found in patients who did and did not undergo STI.*!

An increasing self-efficacy around self-management was
confirmed 6 months after the educational intervention®* and
after the completion of the transition process.””-** The German
version of the General Self-Efficacy Scale,* chronic disease
self-management inventory scores,”’ and IBD-yourself ques-
tionnaires* were applied for outcome assessment.

All studies examining medication adherence as an end-
point?® 303134 found better adherence rates among patients
who underwent STI or PEP compared with CG or the baseline
values in before-after studies. Fu et al found that patients in
the IG had significantly stronger beliefs in the necessity of the
prescribed medications, despite that similar self-reported ad-
herence rates were detected between the cohorts of patients.*

Although the knowledge of health care insurance was
identified as one of the main outcomes of transition by the
Delphi process,* only 1 study assessed this issue. Here, 100% of
the patients participating in the progressive transition program
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TABLE 3. Categorization of the Measured Outcomes According to the Internationally Identified Health Care

Transition Outcomes* and the Quality of the Evidence Assessed According to the GRADE Approach'

Main group of outcomes  Specified outcomes

Articles investigating the specified outcomes

Quality of the evidence®

Individual outcomes - quality of life McCartney et al (2017), Schmidt et al very low
(2018), Schmidt et al (2016), Zhu et al
(2016), Romeo et al (2014)
- understanding the characteris- Fu et al (2017), Boamah et al (2010), very low
tics of the condition Romeo et al (2014), Ron et al (2015),
Yerushalmy-Feler et al (2017), Vaz et al
(2016)
- knowledge of medication Moulton et al (2013), Ron et al (2015), very low
Yerushalmy-Feler ez al (2017)
- self-management Ron et al (2015), Zhu et al (2016), Schmidt very low
et al (2016), Yerushalmy-Feler ez al
(2017),
- adherence to medication Cole et al (2015), Cole et al (2013), van very low
den Brink et a/ (2018), Yerushalmy-
Feler et al (2017), Vaz et al (2016), Fu et
al (2017)
- understanding health insurance Moulton et al (2013) very low
Health service outcomes - attending medical appointments Cole et al (2015), Otto et al (2019), very low
Williams et al (2017), Cole et al (2013),
van den Brink ef al (2018)
- having medical home not reported N/A
- avoidance of unnecessary not reported N/A
hospitalization
Social outcome - having social network Bennett ez al (2016), McCartney et al (2017) very low

“Based on the GRADE approach, for details see also Supplementary Table 2; N/A: nonapplicable.

knew their insurance provider, whereas this rate was only 71%
in the CG.2

Health service outcomes

Despite the low quality of evidence, STIs can improve pa-
tients’ willingness to attend medical visits. Some studies showed
that the nonattendance rate at outpatient clinics in the post-
transfer F/U period was higher in patients without STI com-
pared with those receiving STI.> 3 3 The rate of successful
transitions was lowest in the Romeo et al study (40%), mod-
erate in the van den Brink et al study (63%), and highest in
the Avni-Biron et al study (94%).!%233 The difference may have
occurred because diverse types of tools were used for the assess-
ment of successfulness.

Social outcomes

Outcomes related to social network and other social
functions were examined in only 2 of the trials included. No
significant differences were observed between IG and CG
with respect to social and occupational outcomes (eg, em-
ployment, education, relationship status),’® and socioeco-
nomic status.?!

Other outcomes

Patient satisfaction was measured with specific scores
or on a 10-point Likert scale.!” 1222527 Patients in the IG re-
ceiving STI were significantly more satisfied with the quality of
the transition process than those in the CG receiving standard
care.!” 22 Joint medical visits were found beneficial for re-
ceiving enough information about transition.** Furthermore, in
the study of Séanchez et al, nearly all of the STI participants
(94%) achieved a good or a very good “degree of satisfaction”
after completing the transition program.?

Another outcome was perceived readiness for transition.
While Dabadie et al found no benefit of the I-hour joint visit re-
garding transition readiness, Sanchez et al reported that a high
percentage of patients undergoing STT have received enough in-
formation before transition (84%) and felt adequately prepared
for transition (78%).7”- 3 Moreover, Schmidt et al could detect
an improvement in the mean score of health-related transition
competence scale 6 months after the educational program.*’

Aboutone-thirdof theincludedstudiesmeasured outcomes
related to disease activity, such as the number of IBD-related
hospital admissions and emergency department visits, need for
surgery, or treatment modification/escalation.!$: 20 22. 24. 26. 30. 34. 39
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Considering these endpoints, no significant difference was
found between the progressive transition group and the CG
in the Bennett et al and Moulton et al studies.> ** Conversely,
other studies demonstrated a beneficial impact of STIs on IBD
outcomes.*26:34.36.37.39 The need for surgery, the hospitalization
rate,* and the attendance rate at the emergency department®
were significantly reduced among patients undergoing STIs
compared with those in CG. According to Otto et al, signifi-
cantly more patients were in remission 12 months after transfer
in the IG than in the CG.*

DISCUSSION

The aim of this systematic review was to summarize the
current transition practices in IBD and to comprehensively as-
sess their effects on transition-related outcomes.

Altogether, 23 studies met our inclusion criteria, only 10
of which were published as a full-text article. We found a high
diversity across the studies both in the applied interventions
and the outcome. The joint visit was the most common form of
STI, performed solely or as a part of a complex transition pro-
gram. A notable heterogeneity was observed in the number and
the setting of the performed joint visits. None of the studies
investigated whether the arrangement of 1 visit is more advan-
tageous over that of multiple visits for adolescents.

Patient education should be a key element in the transition
process. In our review, PEPs were diverse, including workshops
and the application of web-based or text-delivered learning ma-
terials.?® 323637 The implementation of these programs resulted
in better disease-specific knowledge, transition competence,
and medication adherence. Recent guidelines mention informa-
tion technology as a potential tool for facilitating education.*

The MDT is central to the optimal management of IBD
patients. An MDT dedicated to transition process should con-
sist of a dietician, an IBD nurse, a psychologist, a social worker,
a family therapist, a PGE, and an AGE." To establish a good
partnership between stakeholders, the continuity of coordina-
tion is mandatory. It seems that the transition is best coordi-
nated by an IBD nurse ensuring the continuity of care.

Recently, the establishment of medical homes came into
the focus of attention, which target to better adapt health care
services to the patients’ needs. Having an IBD medical home
means that patients have continuous access to a well-organized,
high-quality health care service at a hospital (24/7 service)
where an MDT is responsible for providing preventive, acute,
and chronic care.* Furthermore, mood disturbances, which
are common among patients with IBD, can contribute to the
worsening of the disease symptoms.*® Maladaptive cooperation
with the pain and difficulties caused by IBD may result in unnec-
essary hospitalizations, which could be prevented by involving
the patients in the decision-making process, by educating them
on stress reduction and coping techniques, and by securing con-
tinuous medical supervision via telemedicine (either via phone
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or the internet).* The role of having a medical home and the
relevance of avoidance of unnecessary hospitalizations were
not investigated in the studies included at all.

Similarly to the internationally identified health care tran-
sition outcomes, a wide variety of individual, health service,
and social outcomes were addressed in the studies included.*
Despite the heterogeneous study designs and methodological
limitations, 11 of the studies demonstrated that various types
of transition interventions were favorable. Interestingly, quality
of life, as considered the most important one among outcomes,
was measured only in 17% of the studies. In contrast, outcomes
related to disease activity were assessed in 30% of the studies
included, despite the fact that these were not even mentioned
among the top 10 transition outcomes in the literature. For
the assessment of the impact of interventions, various widely
accepted and reliable tools were used, such as the Short IBD
Questionnaire, the DISABKIDS,* the IBD-yourself,* and
the General Self-Efficacy Scale.*

However, there is still no clear definition of the term
“successful transition.” Romeo et al considered the transi-
tion successful if the patient completed all 3 transition visits.®
Avni-Biron et al defined successful transition as complete F/U
throughout the first year with an AGE." Van den Brink et al
used a newly developed, composite score system to evaluate
the success of transition, which has not yet been validated. The
Transition Yourself Score is created by adding several subscores
(eg, patients’ satisfaction, medication adherence, nonattendance
rates at outpatient clinic, and time to first outpatient visit to an
AGE).*® It is notable that all the mentioned studies highlighted
the importance of the continuity of patient care (ie, uninter-
rupted health care services). Recently in a multinational Delphi
study, the 3 most important items of successful transition were
decision-making regarding IBD, independent communication,
and patient satisfaction.’’ Remarkably, self-management skills
were regarded as more important than IBD-specific items.*!

There are several limitations of the evidence we need to
mention. Given that the number of studies conducted on this
topic is limited, we also included trials published in abstract
form only. In most of the abstracts, the detailed features of
the interventions were not reported, making the comparison
of the studies problematic. Instead of using a risk of bias
tool, we attempted to collect the limitations of the included
studies in the limitation section of the article. However, our
review is also limited by the methodological quality of in-
cluded studies (mostly observational design), including small
sample size, trials without appropriate CGs, and the lack of
randomization. In addition, the tools of outcome measure-
ment were often not validated (eg, Transition Yourself Score).
Most of the studies were single-centered and did not have the
required length of F/U to detect the long-term effects of the
interventions. High dropout rates were observed in some of
the trials, whereas the results of the pilot surveys were dis-
torted by low response rates and recall bias. Selection bias,
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the ignorance of patients’ socioeconomic status, and the sta-
tistically significant differences in clinical characteristics be-
tween the IG and CG groups (eg, disease duration) could also
have affected the results. Furthermore, language barriers (eg,
educational material only available in the English language)
and country-specific transition approaches resulted in limited
generalizability of the results. Similar limitations were seen in
other literature reviews on the field of transitional care in type
1 diabetes, cystic fibrosis, and congenital heart disease.’>

A strength of this systematic review is that data extrac-
tion was performed as comprehensively and as accurately as
possible. The examined patient population, the number and the
aim of each joint visit, the core elements of the applied PEPs,
the lengths of the F/U period, and the measured outcomes were
collected in detail. To compensate for the lack of risk of bias as-
sessment, all reported limitations of each study were annotated.
Another strength of our review is that the certainty of the evi-
dence was examined for all international health care transition
outcomes according to the GRADE approach.!® Based on our
strict and consistent grading, the quality of the evidence for
each outcome proved to be very low. These findings highlight
the lack of high-quality evidence in this field and draw atten-
tion to the urgent need for reliable data related to STIs.

In conclusion, our review suggests that the implemen-
tation of STIs and PEPs in patients with IBD may improve
patients’ adherence, disease-specific knowledge, willingness to
attend clinical visits, and self-efficacy and may result in a higher
level of patient satisfaction. Although there is very little pub-
lished research about long-term health care outcomes after tran-
sition, it can be supposed that patients not lost to F/U will have
a decreased number of disease-related emergency department
visits, reduced hospitalization rates, and a less frequent need
for surgery or therapy escalation. In contrast, not participating
in a transition process may result in adverse consequences (eg,
higher rate of hospital admissions due to acute flare-up and/or
emergency surgeries).*

The complexity of the transition process makes it diffi-
cult to determine which components of the intervention are re-
sponsible for any potential benefit. Therefore, it is important
for future research to clearly identify these interventions and
outcomes in detail. Because the quality of evidence proved to
be very low for each outcome, the results of ongoing studies are
awaited, and further trials are needed to determine the best set-
ting and the long-term impact of these interventions.

SUPPLEMENTARY DATA
Supplementary data is available at Inflammatory Bowel
Diseases online.
Supplementary Table 1. PRISMA Checklist for Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses.
Supplementary Table 2. Investigation of Quality of the
Evidence for All Included Outcomes (GRADE).
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Supplementary Table 1

PRISMA Checklist for Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses

Section/topic # Checklist item ARG
on page #

TITLE

Title 1 | Identify the report as a systematic review, meta-analysis, or both. 1

ABSTRACT

Structured summary 2 | Provide a structured summary including, as applicable: background; objectives; data sources; study eligibility criteria, 34
participants, and interventions; study appraisal and synthesis methods; results; limitations; conclusions and
implications of key findings; systematic review registration number.

INTRODUCTION

Rationale 3 | Describe the rationale for the review in the context of what is already known. 5-6

Objectives 4 | Provide an explicit statement of questions being addressed with reference to participants, interventions, comparisons, 7-8
outcomes, and study design (PICOS).

METHODS

Protocol and registration 5 | Indicate if a review protocol exists, if and where it can be accessed (e.g., Web address), and, if available, provide 7
registration information including registration number.

Eligibility criteria 6 | Specify study characteristics (e.g., PICOS, length of follow-up) and report characteristics (e.g., years considered, 7-8
language, publication status) used as criteria for eligibility, giving rationale.

Information sources 7 | Describe all information sources (e.g., databases with dates of coverage, contact with study authors to identify 7
additional studies) in the search and date last searched.

Search 8 | Present full electronic search strategy for at least one database, including any limits used, such that it could be 7
repeated.

Study selection 9 | State the process for selecting studies (i.e., screening, eligibility, included in systematic review, and, if applicable, 8
included in the meta-analysis).

Data collection process 10 | Describe method of data extraction from reports (e.g., piloted forms, independently, in duplicate) and any processes 8
for obtaining and confirming data from investigators.

Data items 11 | List and define all variables for which data were sought (e.g., PICOS, funding sources) and any assumptions and 8
simplifications made.

Risk of bias in individual 12 | Describe methods used for assessing risk of bias of individual studies (including specification of whether this was 18-19

studies done at the study or outcome level), and how this information is to be used in any data synthesis.

Summary measures 13 | State the principal summary measures (e.g., risk ratio, difference in means). -

Synthesis of results 14 | Describe the methods of handling data and combining results of studies, if done, including measures of consistency -
(e.g., 13 for each meta-analysis.




Supplementary Table 1

PRISMA Checklist for Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses

Section/topic # Checklist item GEEIEE
on page #

Risk of bias across studies 15 | Specify any assessment of risk of bias that may affect the cumulative evidence (e.g., publication bias, selective 18-19
reporting within studies).

Additional analyses 16 | Describe methods of additional analyses (e.g., sensitivity or subgroup analyses, meta-regression), if done, indicating -
which were pre-specified.

RESULTS

Study selection 17 | Give numbers of studies screened, assessed for eligibility, and included in the review, with reasons for exclusions at 10
each stage, ideally with a flow diagram.

Study characteristics 18 | For each study, present characteristics for which data were extracted (e.g., study size, PICOS, follow-up period) and 8
provide the citations.

Risk of bias within studies 19 | Present data on risk of bias of each study and, if available, any outcome level assessment (see item 12). -

Results of individual studies 20 | For all outcomes considered (benefits or harms), present, for each study: (a) simple summary data for each -
intervention group (b) effect estimates and confidence intervals, ideally with a forest plot.

Synthesis of results 21 | Present results of each meta-analysis done, including confidence intervals and measures of consistency. -

Risk of bias across studies 22 | Present results of any assessment of risk of bias across studies (see Item 15). -

Additional analysis 23 | Give results of additional analyses, if done (e.g., sensitivity or subgroup analyses, meta-regression [see Item 16]). -

DISCUSSION

Summary of evidence 24 | Summarize the main findings including the strength of evidence for each main outcome; consider their relevance to 17-18
key groups (e.g., healthcare providers, users, and policy makers).

Limitations 25 | Discuss limitations at study and outcome level (e.g., risk of bias), and at review-level (e.g., incomplete retrieval of 18-19
identified research, reporting bias).

Conclusions 26 | Provide a general interpretation of the results in the context of other evidence, and implications for future research. 19-20

FUNDING

Funding 27 | Describe sources of funding for the systematic review and other support (e.g., supply of data); role of funders for the 1
systematic review.

From: Moher D, Liberati A, Tetzlaff J,

doi:10.1371/journal.pmed1000097

For more information, visit: www.prisma-statement.org.

Altman DG, The PRISMA Group (2009). Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA Statement. PLoS Med 6(7): e1000097.



Supplementary Table 2 Investigation of quality of the evidence for all included outcomes (GRADE)

Measured Other Quality
outcomes Study design Risk of bias Inconsistency Indirectness Imprecision Publication bias | (upgrading of the
factors*) evidence
None of the studies data are from studies at different interventions :,:ﬁgglsc;oglsctl ti}sle;nore zlr: ssllﬂslzrl?zt)eosmes Z;l::s(;tegilue to very low
uality of life were igh/unclear risk of bias | and tools were applie . .
lity of lifi RCT high/uncl isk of bi d tool pplied NA Y
(starts as low quality) | (-2) (-2) restrictive then our patients) the lack of €000
PICO (-1) (-1 statistical analysis
Understanding None of the studies data are from studies at studies applied different | evidence that the extremely small cannot be
the were RCT hieh/unclear risk of bias interventions and tools to | studies found is more | sample sizes in assessed due to NA very low
characteristics (v as Lo aeiis) (-Zg) measure outcomes restrictive then our most of the studies | the lack of €000
of the condition quatity (-2) PICO (-1) (below 50) (-2) statistical analysis
the key elements of the the applied extremely small cannot be
Knowledge of None of the studies data are from studies at interventions were the i ter\rf)s ntions are ve sample sizes in assessed due to very low
medication were RCT high/unclear risk of bias | same, but the study similar to each o the;y most of the studies the lack of NA o g,o °
(starts as low quality) | (-2) designs differed (below 50) o .
LS and to our PICO (0) statistical analysis
significantly (-1) (-2)
Knowledge of | None of the studies data are from studies at not applicable, since only :nggcfoﬁli; ti};e;nore :;ge?;esli}]z:?ﬂl zz:;lsztesiiue to verv low
insurance were RCT high/unclear risk of bias | one study examined the . P . NA Y
rovider (starts as low quality) | (-2) specified outcome restrictive then our most of the studies | the lack of 000
p quaitty P PICO (-1) (below 50) (-2) statistical analysis
None of the studies data are from studies at studies applied different ev1d§:nce (e t‘he §mall SIS oS ermnel b2
Self- ) . . . . studies found is more | in most of the assessed due to very low
were RCT high/unclear risk of bias | interventions and tools to . . NA
management (e as low aueit) || @) A restrictive then our studies (below 100) | the lack of €000
quatity PICO (-1) (-2) statistical analysis
. . studies applied different | evidence that the small sample sizes cannot be
Adherence to gz&el({)(fj‘f?e studies ﬁ?ti/allrgc?e(:rnrisiilte‘sb?z:s interventions and studies found is more | in most of the assessed due to NA very low
medication (starts as low quality) (_2g) unvalidated tools to restrictive then our studies (below 100) | the lack of €000
quatity measure outcomes (-2) PICO (-1) (-2) statistical analysis
Attending None of the studies data are from studies at studies applied different ::/ulgg;c;ogl;ti ti}slinore ??ié:?g}%f:lzes ;:;Iensztegedue ‘o very low
medical were RCT high/unclear risk of bias | interventions o . NA Y
appointments (i as Lo ausli) || () -2) restrictive then our studies (below 100) | the lack of €000
Pp PICO (-1) (-2) statistical analysis
. . None of the studies data are from studies at studies applied different eV1d§nce that Fhe §mall sample sizes cannot be
Having social were RCT hieh/unclear risk of bias | interventions studies found is more | in most of the assessed due to NA very low
network (starts as low quality) (_2g) (-2) restrictive then our studies (below 150) | the lack of €000

PICO (-1)

(-2)

statistical analysis

*: including large effect, dose response, no plausible confounding factors; NA: non-available
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