Beteg neve:

Sziiletési datum: __ | |/ Kitéltés datuma: / |____(TRANS-IBD # )

Betegedukacids segédlet

3. TRANS-IBD vizit

(A TRANS-IBD vizsgalatban résztvevé dsszes serdiilé szamara)

Minden vizit alkalmaval a betegekkel valo kommunikaciét az adott vizithez kapcsolt, NASPGHAN tranzicios

ellendrzési lista alapjan osszeallitott betegedukacios segédlet szerint kell vezetni. A kontroll csoportban a

betegedukaciét csak a gyermek gasztroenteroldgus, mig az intervencios csoportban a gyermek és felnétt

gasztroenterologus egyutt bonyolitja le.

A tranzicios vizitek soran az eqészségliqyi személyzet altal szem el6tt tartandd alapvetd szempontok:

[] Torekedjunk a serdiilék 6nallésodasanak elbsegitésére. Szorgalmazzuk a serdilk dnéllé részvételét (szlld

vagy kisérd vizsgaldhelységen kivil torténé tartozkodasaval) az orvosi vizitek egyes részein, tovabba

batoritsuk 6ket, hogy a késébbi orvosi vizitekre egyedll, szUldi kiséret nélkul érkezzenek.

A betegséggel kapcsolatos informaciok atbeszélésekor mindig a serdildkre koncentraljuk (ne a szilékre!),
ugy fogalmazzuk meg a mondanivalénkat, hogy az elsésorban a serdulék szamara legyen érthetd. Tovabba
amennyire azt a helyzet lehetévé teszi, kinaljunk fel a serdulék (és nem a szul6k!) szdméra vélasztasi

lehetdségeket, ezéltal fokozatosan bevonva 6ket a dontéshozatali folyamatokba.

Batoritsuk a serdléket betegségspecifikus célok megfogalmazaséra és végrehajtasara, ugy, mint pl.:
gyogyszerek felirdsa, vizitek id6pontjanak egyeztetése, pénztarcaban tarthatd informaciés jegyzet
Osszedllitisa az IBD-re szedett gyogyszerekrél, illetve az ellatd orvosi személyzet elérhetBségeirdl.

Tovabba igyekezziink a serdiléket bevonni a tranzicios terv kdzos kidolgozasaba.

A teljesség igénye nélkul, szanjunk id6t néhany a serdul6k kortorténetével (pl.: a diagndzis ideje, az érintett
bélszakaszok, korabbi gyogyszeres kezelések, ill. azok kapcsan észlelt mellékhatasok, betegséghez
kapcsolddé miitéti beavatkozasok), illetve az aktudlisan folytatott gyogyszeres kezeléssel kapcsolatos
(gyogyszerek neve, ddzisa, alkalmazas célja, lehetséges mellékhatasok és gydgyszerinterakciok) kérdések

atbeszélésére.

A betegedukacios segédletet az Eszak-amerikai Gyermek Gasztroenteroldgiai, Hepatologiai és Taplalkozasi Tarsasag (NASPGHAN) altal, az egészségigyi
ellatok szamara elkészitett tranziciés ellenérzd lista
(https://www.naspghan.org/files/documents/pdfs/medical-resources/ibd/Checklist PatientandHealthcareProdiver TransitionfromPedtoAdult.pdf) alapjan allitottuk

Ossze.



https://www.naspghan.org/files/documents/pdfs/medical-resources/ibd/Checklist_PatientandHealthcareProdiver_TransitionfromPedtoAdult.pdf
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[J Forditsunk némi id6t a dohanyzas, drog és alkohol fogyasztds karos egészségiigyi hatasainak
atbeszélésére és hangsulyozzuk ezen karos szokasok betegségtiinetekre kifejtett hatasat. Emellett hivjuk

fel a serdilék figyelmét egészséges életmdd fontossagara (étkezési szokasok, rendszeres sportolas) is.

[1 Par kérdés erejéig beszélgessink a serdilékkel a szexualitasrdl &ltalanossagban (fogamzasgatlas
kllénbdzd maodijai, fogamzasgatld tablettak lehetséges mellékhatasai). Tovabba beszéljlink arrél is, hogy az
IBD és IBD kezelése soran hasznalt gyogyszerek milyen hatassal lehetnek a néi, illetve férfi

termékenységre.

A harmadik tranziciés vizit soran a betegedukacié részeként a kdvetkezd témak atbeszélése sziikséges:

[ A tranziciés folyamat 1ényegének és a megfeleléen dsszedllitott tranzicids terv fontossaganak ismertetése,
valamint és a felnétt ellatasba torténé atadas megfelel6 idézitésének jelentdssége

[] Beszélgessink a serdilékkel arrél, hogy mennyire fontos, hogy kapcsolatuk legyen egy IBD ellatasra
specializalddott kérhazi kozponttal és egészségugyi személyzettel, ahova, illetve akikhez a betegséggel
kapcsolatban akutan fellépd problémak és komplikaciok észlelése kapcsan barmikor (a hét minden napjan,
a nap 24 orajaban) fordulhatnak és ahol a hosszl tavu betegellatast is képesek biztositani (beleértve a
preventiv ellatast is)

[1 Téajékoztassuk a serdiloket arrdl, hogy a betegségikkel kapcsolatban az orvos mirdl koteles
mindenféleképpen tajékoztatni a sziléket. Hivjuk fel a serdiilék figyelmét, hogy a 18. életév betdltését
kévetden joguk van 6nallé dontéseket hozni az egészségligyi ellatasukkal kapcsolatban.

[ Igyekezziink a sziiléket felkésziteni a gyermek jovébeli fliggetlenedésére és prébaljuk a szlldk ezzel
kapcsolatos kételyeit, aggodalmait atbeszélni, illetve eloszlatni

[1 Tovabbtanulasi és munkavallalasi tervek atbeszélése és azok IBD-vel torténé dsszehangolasa

A betegedukacios segédletet az Eszak-amerikai Gyermek Gasztroenteroldgiai, Hepatologiai és Taplalkozasi Tarsasag (NASPGHAN) altal, az egészségigyi
ellatok szamara elkészitett tranziciés ellenérzd lista

(https://www.naspghan.org/files/documents/pdfs/medical-resources/ibd/Checklist PatientandHealthcareProdiver TransitionfromPedtoAdult.pdf) alapjan allitottuk
dssze.
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