Beteg neve: Sziiletési datum: ___ /| |/ Kitoltés datuma: / |___(TRANS-IBD # )

IBD és Te kérdoiv
(IBD-Yourself kérdéiv)

Vizualis analdg skala

Kérijik, jelold a vonalon, hogy mennvyire (hany szazalékban) jellemzd rad a kérdés.

1.) A betegséged tekintetében mennyire vagy onall6?

A A A A A A A ]
0 10 20 30 40 50 &0 70 a0 a0 100
0: nem vagyok 6nallo 100: nagyon onallé vagyok

2.) Hogyan értékelnéd az elmult 2 hét soran a betegséged altal okozott terheket (nehézségeket)?

A=A A e A A A e A
0 10 20 30 40) 50 G0 70 a0 oy 100
0: nem okozott semmilyen terhet 100: sulyos terheket okozott

Kériuk, jelold be mindeqyik sorban azt az eqy néqyzetet, amely a leginkabb igaz Rad! Nincs helyes vagy rossz valasz.

A gyulladasos bélbetegség (IBD) ismerete

Meaavézédésem. ho Igen, Igen, Valészin(ileg Biztosan
99y » NOgY.-. biztosan valészinileg nem nem

el tudom magyarazni milyen tipusu betegségem van O O a O
el tudom magyarazni, hogy a betegségem milyen tiineteket
okozhat . . 0 .
meg tudom mondani, hogy milyen tiinetekkel jar, ha a - - - -
betegségem rosszabbodik
meg tudom nevezni a tlineteket, amelyek a betegségem - - - -
javulasat jelzik
egyértelmiien ismertetni tudom a betegségem hosszutavi - - - -
kovetkeményeit
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A diagnosztikus vizsgalatok ismerete

Meaavézédésem. ho lgen, lgen, Valdsziniileg Biztosan
99y » NOgY.-. biztosan valdszinileg nem nem

fel tudom idézni, hogy milyen vizsgéalatokon estem at, amikor
diagnosztizaltak a gyulladasos bélbetegségem - . - -
ismerem azokat a diagnosztikus vizsgalatokat, amelyeken &t - - - -
kell majd esnem a betegségem lefolyasa soran
el tudom magyarazni, hogy miért mérik meg a rendel6ben a
sulyom és a magassagom minden egyes orvosi vizitnél o o H O
el tudom magyarazni, hogy miért van sziikség vérvételre - - - -
minden egyes orvosi vizitnél
el tudom magyarazni, hogy mi az az ultrahang vizsgalat O O O O
el tudom magyarazni, hogy mi az az endoszképos (tlikrozéses)
vizsgalat O O - -

A gyogyszeres kezelés ismerete
Milyen gyogyszereket szedsz?

Melyik gyogyszert szeded a gyulladasos | Milyen gybgyszereket szedsz,
bélbetegség tiineteinek kontrollélasa ha az allapotod/tiineteid
céljabol? rosszabbodnak?

Mesalazine, Pentasa, Salofalk, Salazopyrine,

Sulfasalazine - -
Mesalazine, Salofalk bedntés/kip O O

Azatioprin (Imuran, Atioprin) O O
Metotrexat O O

Szteroid (Medrol, Metypred) O O

Bioldgiai terapia (Infliximab, Remicade/ Adalimumab,

Humira) - -

Valaszolj a kdvetkezd kérdésekre minden jelenleg szedett gydgyszeredre vonatkozdan (beleértve a kalciumot, D-vitamint és a
folsavat is)

Medavézédésem. ho lgen, lgen, Valdszinileg Biztosan
99y » NOgY.-.. biztosan valdszinileg nem nem

el tudom magyarazni, hogy miért kezelnek ezzel a gyogyszerrel O O O O
el tudom magyarazni, hogy mikor kell bevennem ezt a
gyoégyszert 5 b = =
ismerem a gyogyszer dozisat (milligrammokban megadva) O O O O
tudom, hogy milyen gyakran kell bevennem ezt a gydgyszert (a
tablettak/bedntések/injekciok/infuziok szama naponta/hetente) - - - -
el tudom magyarazni a gyogyszer mellékhatasait O O O O
el tudom magyarazni, hogy milyen kbvetkezményekkel jar, ha
nem tartom be a gyogyszerszedésre vonatkozo utasitasokat . . O O
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Ha kezeltek korabban kizarolagos enterélis taplalassal, valaszolj a kévetkezd kérdésekre:

Meaavézédésem. ho Igen, Igen, Valészin(ileg Biztosan

99y 109y biztosan valdsziniileg nem nem
el tudom magyarazni, hogy mi az a kizarélagos enteralis
taplalas H H H -
el tudom magyarazni, hogy miért kezeltek kizarolagos enterélis
taplalassal O O - -
tudom, hogy mennyi ideig kezeltek kizarélagos enterélis
taplalassal O O O -
tudom, hogy mennyi tpszert kellett naponta fogyasztanom O O O O

Gyogyszerek hasznalata
Meggy6z6désem, hogy... n!?r?&g Igen, gyakran Igen, néha Nem, soha
mgsok segitsége nélkdl ki tudom kikésziteni a gydgyszereimet - - - -
minden nap
Ibe"tudom venni a gyogyszereimet minden nap a megfelelé - - - -
id6ben
méasok segitsége nélkil emlékszem ra, hogy mikor kell
bevennem a gyogyszereimet - - - -
fel tudok ifatni Uj receptet, ha a gyogyszerem fogyéban van O O O O
meg tudom mondani, hogy a gyégyszer mikor nem hatasos a
tineteimre . . . -
meg tudom mondani, hogy a gydgyszeradag csokkentése
milyen hatéssal van a tiineteimre - - - -
képes vagyok bevenni a gyogyszereimet az eldirt idépontban,
még akkor is ha nem otthon vagyok - - - -
magammal viszem a gyégyszereimet, ha elmegyek otthonrol O O O O
A gyogyszerszedéssel kapcsolatos szokasok az elmult egy hét soran
A legutdbbi hét soran hany napon... Minden 5-6 nap 3-4 nap 1-2 nap Egyszer
nap sem

Ju,totE eszedbe a gydgyszereid beszedése masok segitsége - - . . -
nélkal?
készitetted ki magadnak 6nalldan a gyogyszereidet? O O O O O
vetted be a gyogyszereidet? O O O O O
észleltél gydgyszermellékhatast? O O | O O
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Onallé orvoslatogatashoz valé képesség

Meggy6z6désem, hogy... n!?r?&g Igen, gyakran Igen, néha Nem, soha
onalléan tudok magamnak idépontot foglalni O O O O
a szileim jelenléte nélkil is képes vagyok az orvosommal
beszélni u a O O
képes vagyok az orvosommal megbeszélni a probléméaimat a - - - -
sziileim segitsége nélkl
merek kérdéseket feltenni az orvosomnak a a O |
bemerem vallani az orvosomnak, hogyha nem kdvettem az
orvosi utasitasokat - - - -
elmerem mondani az orvosomnak, ha nem értek vele egyet O O O O
el tudom mondani az orvosomnak a sztileim segitsége nélkul, - - - -
hogy mikor javul/rosszabbodik a betegségem
tudom, hogyan Iépjek kapcsolatba az orvosommal vagy a - - - -
névérekkel, ha szikségem van ra
el tudom magyarazni masoknak, hogy milyen kérdéseket
beszéltiink 4t a konzultacio soran = = = O
Aktualis viselkedés a jarobeteg rendelésen
Nem
(a jelenlegi az elsé
megjelenésem)
Sajat magad kértél idépontot a legutdbbi jardbeteg szakrendelésre? O O O
Egyedil mentél be a rendel6be a legutobbi szakrendelés soran? O O |
Onalléan fel tudtal tenni kérdéseket az orvosnak a legutébbi
szakrendelésen? - - .
Volt beleszélasod a gydgyszeres kezelési tervet illetéen a legutdbbi - - -
szakrendelésen?
A betegséggel valé megbirkézas
1 Igen, ,
Meggy6z6désem, hogy... mindig Igen, gyakran Igen, néha Nem, soha
képes vagyok beszélni a barataimnak a betegségemrdl O O O O
el tudom magyarazni a barataimnak a betegségemet O O O O
képes vagyok beszélni a betegségemrdl a fiu/ 1any baratomnak. O O O O
el tudom magyarazni a tanaraimnak/ fénékémnek a - - - -
betegségemet

Zijlstra M et al. Self-efficacy in adolescents with inflammatory bowel disease: a pilot study of the "IBD-yourself", a disease-specific

questionnaire. J Crohns Colitis. 2013 Oct;7(9):e375-85.




A tranziciés folyamat ismerete
Egyetértesz a kdvetkezd allitasokkal?

Teljesen Egyet Részben , Egyaltalan
egyet értek | értek igen, t‘;::niﬁ nem értek
vele vele | részben nem 9y vele egyet
El tudom magyarazni, hogy a rendelés miért a felnétt
gasztroenteroldgidn van a gyermek gasztroenterolégia O O O O a
helyett.
Tudom, hogy a rendelést tranzicids rendelésnek nevezik O O O O |
A tranzicios klinikat konnyen meg lehet talaini a O a O O
Nem tudom elmagyarazni, hogy miért kell a tranzicids
rendelésre mennem - - - - H
Tudom, hogy mi fog t6rténni, amikor atker(ilok a feln6tt
gasztroenterologiai gondozasba O - - - 0
Tudom, hogy ki lesz a felnétt gasztroenteroldgusom O O O O O
El tudom magyarazni, a feln6tt és a gyermek
gasztroenteroldgiai gondozas kozotti kilonbségeket - = = = =
Ugy gondolom, fontos tudnom arrél, hogy mi fog trténni,
miutan a felnétt gasztroenterolégiai gondozasba kerilok - - = - D
A tranzicios klinika fejleszti a betegségemmel
kapcsolatos dnhatékonysagomat - - - - H
Az orvosom egyértelm(i informaciokkal latott el engem a
feln6tt gasztroenterlégushoz atkertiléssel kapcsolatosan. - - - - H
Boldog vagyok, hogy magam mégoétt hagyhatom a
gyermek gasztroenterologiai gondozast - O O - .
Képes vagyok a szexualitassal kapcsolatos problémakat
megbeszéIni az orvosommal O O = = =
A varakozasi idok rovidek, amikor a tranzicids rendelésre
megyek O a a O O
Az orvosomat és a névéreket kdnnyen el tudom érni, ha - - - - -
szikségem van rd
Felkésziiltség az athelyezésre
Egyetértesz a kdvetkezd allitasokkal?
P Igen, Igen, Valészin(ileg Biztosan
Meggyozodesem, hogy... biztosan valészinileg nem nem
Készen allok a felnétt gasztroenteroldgiai gondozasba torténd - - - -
athelyezésre
A sziileim készen allnak a felnétt gasztroenterolégiai
O O O O

gondozasba tortén athelyezésemre
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