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1. Theoretischer Hintergrund

1.1 Allgemeine Hfiihrung zu chronisebntziindlichen Darmerkrankungé@ED)

Chronisckentziindliche Darmerkrankungen (kurz: CED) sind chronésaitiivierende, immunologisch
vermittelte Erkrankungen des Gastrointestinaltraktes, die sich oftmals im jungen Erwachsenenalter
erstmals manifestieren. Die beiden Hauptvertreter dieser Erkrankungsgruppe sind Morbus Crohn (MC)
und Colitisulcerosa (CU), welche sich hinsichtlich einiger klinischer und histopathologischer Aspekte
unterscheiden (s.u.). Ist eine eindeutige Zuordnung nerai der beiden Erkrankungsbilder nicht
mdoglich, kann die Diagnose ein@EDBu (unklassifiziert, englisch IBD friher Colitis indeterminata
erfolgen (ca 10 % aller CED[1]). Die folgende Gegenuberstellung ist angelehnt an die
Ubersichtsarbeiten von Baumgd®c4]. Wahrend bei MCder gesamte MagedarmTrakt vom Mund

bis zum Anus diskontinuierlich betroffen sein kann, ist dienGlen allermeisterkéllen auf das Colon
begrenzt{Ausnahme: Backwadleitisbei Beteiligung der lleozdkalklapp®ie Entziindung beginnt im
Rektum und teigt kontinuierlich in proximale Colonabschnitte auf, wobei sie auf die Mukosa und
Submukosa beschrankt ist. BeiCMsind im Gegensatz dazu alle Wandschichten betroffen
(=transmuraler Befall), was erklart, warum im Gegensatz zur CU haufig Strikturen,undgrerianale
Fisteln sowie Abszesse als Komplikationen auftreten. In diesen Fallen ist oftmals eine chirurgische
Intervention indiziert. Geflrchtete Komplikationen der CU sind refraktare Blutungen und die
Ausbildung eines toxischen Megacolons.

Das klimsche Erscheinungsbild ein€EDrichtet sich nach der Art und Lokalisation der Erkrankung.
Intestinale Leitsymptome sind abdominelle Schmerzen und (v.aCWUblutig-schleimige) Diarrhoen,

oft begleitet von Fieber und einem starken allgemeinen Krankieittl. Da bei NL auch(nur) der
obere Gastrointestinaltrakt betroffen sein kann, konnen unspezifische Abdominalbeschwevrien (
Sodbrennen, Vollegefiihl, Ubelkeit) auftretemihrend Diarrhoen fehlen. Da sowohl MC als auch CU
Systemerkrankungen darstelleimeten haufig auch extraintestinale Manifestationen (typischerweise
der Augen, Haut, Lebemd Galle) oder assoziierte Autoimmunerkrankungen auf. In einigen Fallen
a0StftSy RASAS dzOK RAS 9ONRUGYIFYAFTSadl i kgsdiRl NI dzy R
Diagnosestellung erschwert. Einige typische Unterschiede zwischen MC und CU Eaitlial
zusammengefasst. Diese betreffen Epidemiologie, klinische pteymatik, biochemische und
histopathologische Besonderheiten der beiden Erkrankungen.

Tabellel: Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen Colitis ulcerosa und Morbuga@egttiertvon [4]).

Colitis ulcerosa Morbus Crohn
Epidemiologie
Geschlechterverhéltnis (m:w) 11 2:1
Genetische Komponente ja (aber geringer als bei MC) ja
KlinischeSymptomatik
Héamatochezie, Abgang von Blut und Schleim haufig selten
Befall von Dinndarm und oberem-Giakt mdglich nein (aul3er Backwadlteitis) ja
Abdominelle Raumforderung selten manchmal rechter unterer  Quadran

(terminales lleum)

Dunndarmileus, Kolonobstruktion selten haufig
Perianale Fisteln nein héaufig
Extraintestinale Manifestationen haufig haufig
Biochemie
ANCApositiv haufig selten
ASCAositiv selten haufig




Histopathologie

Transmurale EntziindunggdMukosa nein ja

Gestorte Kryptenarchitektur ja ungewohnlich

Kryptitis, Kryptenabszesse ja ja

Granulome nein ja (aber selten imukosalen Darmbiopsien)
ChaadNBys aalAll f S&A2y:¢ selten haufig

Die Diagnosestellung erfolgt klinisch, wird jedoch erganzt durch objektive Befunde aus radiologischen,
endoskopischen und histologischen Untersuchungen. Andere entzindliche, toxische, vaskulare,
maligne und infektiése Ursachen einer Enteritis bzw. Kalitissen ausgeschlossen werd&j. Die
Klassifikation von MC und CU erfalgernationalanhand der MontreaKlassifikatiori6, 7], im Kindes

und Jugendalter anhand der Pakfassifikatio8] (s. Kapitel 1.2)Bei beidenErkrankungn werden
verschiedene Schweregrade unterschieden. Das Ziel der Therapie ist es, eine Remissidre (klinisc
Symptomfreiheit undHeilung der Mukosa) zu erzielen und zu erhalten, ohne dass Nebenwirkungen
auftreten. Zur Remissionsinduktion kdénnen topische und/oder systemische Kortikosteroide sowie
Biologika wie z.B. Infliximab und Adalimumab (TNFalph#itoren; bei MC und CU), Ustekinumab
(InterleukinAk; MC), Tofacitinib (Januskinasdibitor; CU), Vedolizumab (Integrintagonist; MC,

CU) und Golimumab (TNFalplmhibitor; CU)) eingesetzt werden. Bei der CU koénnen auch
Aminosalizylate oder Immunmodulatoré@alcineurininhibitoren: Tacrolimus, Ciclosporin) angewandt
werden. Die Remissionserhaltung erfolgt mit Azathioprin bzwJeBcaptopurin, Methotrexat,
Biologika und/oder (bei CU) Aminosalizylaten. Die Auswahl der geeigneten Praparate fir den einzelnen
Patenten richtet sich nach Lokalisation (Erreichbarkeit durch topische Therapie ja/nein), Art (MC/CU)
und Schweregrad der Erkrankung sowie nach Patientencharakteristika (z.B. Alter,
Medikamentenunvertraglichkeiten, Kinderwunsch) und Patientenpraferenzennizgéd kann die
Einnahme von Mutaflor (Probiotikum, E.coli Stamm Nissle) erfolgen, bei Bedarf auRerdem die
Supplementation von Vitaminen (A, D, B12) und Spurenelementen (Calcium, Eisen, Zink, FOsiure).
jeweils empfohlene therapeutische Vorgehen ist &eggand nationaler und internationaler Leitlinien

(z.B. ESPGHANNASPGHAN Die Sd.eitlinie der deutschen Gesellschaft fiir Gastroenterologie,
Verdauungsund Stoffwechselkrankheiten (DGVS) zur Diagnostik und Therapie desaMmt aus

dem Jahr 2014ind wird aktuell GberarbeitetDe Leitlinie zur Owurde2018 umfassend Uberarbeitet,

2019 wurden nochmals einzelne Empfehlungen aktualisiBie aktuelle padiatrische Leitlinie
(Consensus Guideline) de&eCCESPGHANUr MC im Kknudes und Jugendalter wurde 2014
verotffentlich, diejenige fir Clon Jahr 2018 aktualisiert.

Ng et al. veroffentlichten 2017 eine systematische Ubersichtsarbeit zu weltweiten Pravalenzen und
Inzidenzenvon MC und CU9]. Die héchsten Pravalenzen fanden sich in Europa (CU in Norwegen
505100 000, MC in Deutschland 3220 000) undNordamerika (CU in den USA 2880 000, MC in
Canada 31400 000). Wahrend die meisten Studien seit 1990 Uber stabile bis rucklaufige
Inzidenzzahlen in Europa und Nordamerika berichten, steigt die Inzidenz imdsirialisierten
Landern in Afrika, Asien und Sudamerika (z.B. Bragilel Taiwan) in letzter Zeit deutlich an. Die
aufgrund niedriger Mortalitdtsraten stetig steigenden Pravalenzraten weltweit (teils > 3% der
Bevoilkerung) stellen die Gesundheitssystener L&ndervor grof3e Herausforderungeff]. In
Deutschland lagen die hochgerechneten Pravalenzréitendas Jahr 2010 (ausgehend von einer
Kohorte von ca. 300 OG&rwachsenerPdienten (Zufallsstioprobe) der AOK Hessen) bei 322/100 000
fur MC und 412100 000 fur O [10].

Pravalenzen und Inzidenzeon CED im Kindesind Jugendalter steigen weltweit §bl]. Wittig et al.
ermittelten fur Deutschland anhand der Gesundheitsdaten aller Kinder und Jugendlichen in der
3S4ASGTftAOKSY a.! wa9wd YOMNleyidPRayaetzhie ko@&/ONDagad A Y WI k
eine Inzidenzrate vot7.4/100 000 Dabei wurde MC 1,6mal haufiger diagnostiziert al§12y Die
genanntelnzidenzrate gehort weltweit zu den hdchsten, die je in der Literatur beschrieben wurden.
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Die genaue Pathogenese de&lEDist nach wie vor ungeklart. Aktuell wird ein komplexes
Zusammenspiel zwischen genetischer Anfalligkeit, luminellen mikrobiellen Antigenen und
Adjuvantien, die eine UberschieRendethogene Immunantwort hervorrufen, und Umwdéltiggern
angenommer{13]. Dieser Zusammenhang wirdAtbildungl dargestellt.

Mikrobielle
Antigene &
Adjuvantienim
Darmlumen

Genetische Immun-
Anfalligkeit/ antwort
Pradis-

position

Umwelt-
trigger

Abbildung 1: Interaktion verschiedener Faktoren bei der Entstehung einer chronischen Darmerkrgn&an@l3], ins
Deutsche Ubersetzt)

Die Genetik scheint nach aktueller Studienlage bei MC eine gréf3ere Rolle zu spidben @U. In
Zwillingsstudien wurden bei eineiigen Zwillingen Konkordanzraten von 50% bei MQ@%nioel CU
gefunden[14]. Somit stellteine positive Familienanamnese den grofiten einzelnen Risikofaktor fur die
Entwicklung einer CED d&emal einer Studie von Jostins et al., die 2014ature verdffentlicht
wurde, erklarten 163 verschiederGenloci gemeinsam 13,6% der Gesamtvarianz bei MC und 7,5% bei
CU[15]. Bis heutewurden Giber 200 verschiedene Genloci entdeckt, die bei der Entstghton CED

eine Rolle spielefi6]. Davon sind die meisten sowohl mit MC als auch mit CU assoziiert, es gibt jedoch
auch krankheitspezifische Genloaiur fir MChzw. CU[15, 17]. Die beschriebenengenetischen
Veranderungen machen ein Individuum dafir anfalliger, mit einer Ulgeesgiven 3ZellAntwort
(erworbenes Immunsystem) auf kommensale Darmbakterien zu reagieren. Ausbruch bzw.
Reaktivierung der CED werden durchsetiedene Umweltfaktoren getriggert, welche voriibergehend

zu einer Verletzung der Mukodzarriere, einer UberschielRendeReaktion des Immunsystems
und/2 RSNJ SAYySY | yatSAOKIASEAOKEG T sAa0KSyYy a3dziSya
ab2NXIf Sa akydi®© &nyindehd Schleimhautverletzung rasch reparieren und ihr
angeborenes und erworbenes ImmunsystenZ€ltReaktion) wieder nach unten regulieren, so dass
kein Gewebeschaden bestehen bleibt. Bei genetisch anfalligen Personen entsteht stattdegsen ein
chronische Entzindungsreaktion.

Epidemiologische Studien deuten auf einen grof3en Einfluss von Umweltfaktoren hin. Die CED
Inzidenzraten in Landern, die den westlichen Lebensstil Ubernehsteigen a9, 18Jund das Risiko,

als Immigrant an einer CED zu erkranken, ist dem Risiko von Einwohnern im neuen Aufenthaltsland
ahnlicher als im Herkunftsland9]. Aktuelle Ubersichtsarbeitemon Ananthakrishnan und Van der
Sloot[20¢22] fassen die in der Literatur diskutierten Umweltfaktorese folgtzusammenWichtige

3



Charakteristikader zugrunde liegenden Studien (Studienanzahl, Studientypen, Stichprobenumfang,
Effektstarken etc.) werden aus Griinden der Ubersichtlichkeit nicht mit angegeben, kénnen jedoch bei
Van der Slooff22] nachgelesen werdenBesonders intensiv untersucht wurde der Einfluss des
Rauchens, wobei Raueth das Risiko fudie Entstehung einesMC und einen agressiveren
Krankheitsverlauérhoht. Bei der Entstehung von CU kann Raudfiegegenein protektiver Faktor

sein, da bei Personen, die friiher rauchten aber aufhérten, hdherddnziaten gefunden wueeh. Es

wird daher vermutet, dass Rauchen das Auftreten einer @Qhulzdgert. Ist die CU bereits
ausgebrochenfiihrt Rauchen statistisch gesehen zu einem benigneren Krankheitsverlauf mit weniger
Schiben, geringerem Kortikosteregkdarf und niedrigerer Kelktomierate Eine bakterielle
Gastroenteritis kann die Entstehung von MC und CU triggern, insbesondere im ersteaclaler
Infektion. Zu niedrige VitamubD-Spiegel gehen mit einem erhdhten Risiko fir MC einher.
Medikamente wie orale Kontrazeptiva, eipestmenopausale Hormonersatztherapie, NSAR, Aspirin
und Antibiotika kbnnen das Risiko féine CEerhohen. Auch Depression, Schlafprobleme, Siress
wenig korperliche Aktivitatind Ubergewichkonnen eine Rolle in der Pathogenese spielen bzw. das
Risiko @ir neue Schube steigern. Uber die Ernahrung kann das Mikrobiom im Darm beeinflusst werden.
Die Aufnahme von tierischem Protein uné+ettsauren kann das Risiko fir CU erhéhen, wohingegen
n-3-Fettsauren und Faserstofferfinsbesondere Obst und Gemdisejne protektive Wirkung
zugesprochen wird. Auch Ereignisse ganz am Anfand.elesns (Kaiserschretitbindung Nicht
gestilltWerden, Antibiotikatherapie in der frihen Kindheit) werden als Risikofaktbesthrieben

Eine Helicobactepylori-Infektion in der filhen Kindheit scheint hingegen protektiv zu wirk@&ie
HygieneHypothese (héhere Inzidenzrateon Autoimmunerkrankungen in fortschrittlichen Landern)
scheint teils auch auf CED zuzutreffn.gibt es Befunde, dasm stadtisches Lebensumfeld, Zugang

zu heiBem Wasser, eine kleinere Fhemgrof3e mit weniger Geschwistern, ein eigenes Schiad
Badezimmer und wenig Kontakt zu Tieren in der Kindheit das Risiko fur die Entstehung einer CED
erhohen. Das Trinken von Leitungswasser minimiert das R3ikene Appendektomie das Risiko fur

eine CED reduziert, ist nicht eindeutigklart. Bei CU scheint sie als Schutzfaktor, bei MC als
Risikofaktor zu wirken

Ananthakrishnan betont, dass erst die komplexe Interaktion dieser Umwelteinfliisse mit genetischen
Fakoren, dem Immunsystem und Darmmikrobiom des Patienten zur Entstehung einer chronisch
entziindlichen Darmerkrankung fihrt. Keiner der oben beschriebenen Risikofaktoren fihrt fir sich
allein genommen zu einer Manifestation und es gibt diesbeziiglich katEwentionellen Studien.

1.2 Besonderheiten von CED in der Kindheit und Jugend

20-30% aller CEIPatienten werden im Kindeaind Jugendalter diagnostizief23¢25]. Eine CED
Erkrankung vor dem vollendeten 17. Lebensjahr wird international padiatrische CED (pediatric 1BD)
genannt.Davon werden wiederum 15% bis zuollendeten sechstehebensjahr diagnostiziert (=very
early onset IBD), wobei diese Patienten oft nicht auf konventionelle Therapieregimes redgt@ren

Bei der sogenannten infantilen CEffolgt die Diagnose bereits vor dem zweiten Geburtstag.

Kinder Knnen die unterschiedlichsten Symptome prasentieren, z.B. Bauchschmerzen, Durchfall oder
Verstopfung, rektale Blutung, Gewichtsverlust, Fieber, Aphten im Mund, Blasse, Schwindel und
Dehydrierung. Oftmals geht eine verzdgerte GroRRenentwicklung den andgrept@men voraus.
Selten stellen sich die jungen Patientemitial als chirurgischer Notfall (Peritonitis,
Dunndarmobstruktion, Appendizitis) vor. Auch im Kindesalter kdnnen extraintestinale Symptome
(isoliert) auftreten. Je untypischer die Symptomatik, tdeléinger ist die Latenzzeit, bis die richtige
Diagnose gestellt wird. Es kommen viele Differentialdiagnosen in Be{tgihAuch auf dem Boden

von angeborenen, oft monogenetisch vererbten Erkrankungen, die z.B. die Interlghkin
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Signalkaskade betreffek)nnen chronische Darmentziindungen entstelfi2fi]. Diese werden haufig
als Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa fehldiagnostizZa8i

Eine Besonderheit, wenn die CED bereits im King®ss Jugendalter auftritt, ist die Beeinflussung der
kindlichen Entwicklung. Insbesondere bei MC tretefi Wachstumsretardierungen und eine
verzdgerte Pubertatsentwicklung auf, wobei letztere mit einer verminderten Knochenmineralisierung
einhergeh. Wachstumsprobleme (Gré3e und Gewibletreffend) kdnnen auftreten, weil Patienten

mit aktiver Erkrankung dieNahrstoffe schlechter aufnehmen, weil sie bedingt durch die
ausgeschutteten Zytokine weniger Appetit haben oder weil sie (bewusst oder unbewusst) weniger
essen, um Bauchschmerzen und Tenesmen zu vermeiden. Bedingt durch die Entziindung kann es auch
zu eing Resistenzentwicklung des Korpers gegenidber dem Wachstumshormon kommen. Zytokine
vermindern die Expression von KeKinsulinlike growth factor 1) in der Leber und wirken au3erdem
hemmend auf die Chondrozyten in den Wachstumsplatten der langen RoOhrdrvém@29]. Im
Rahmen von regeléaRBigen Kontrollterminen sollte stets die GroRenentwicklung des
Heranwachsenden erhoben und dokumentiert werden, da ein verzogertes Wachstum ein wichtiger
Hinweis auf eine andauernde Krankheitsaktivitat sein kann, ohne dass eine klinische Symptomatik
besteft.

Die Diagnostik einer CED erfolgt ahnlich wie beim ErwachseDes genaue Vorgehen bei
padiatrischen Patienten wirchiden Leitlinien der ESPGHAN und NASPGHAN in den Uberarbeiteten
Porto-Kriterien beschriebefi30]. Neben einer genauen Anamneswird besonderes Augenmerk auf
eine ausfihrliche kdrperliche Untersuchung gelégtRamen der Blutuntersuchung sollteei jedem
Patienten mindestens ein Differentialblutbild erfolgen sowimindestens zwei verschiedene
Entzindugsparameter (z.BZCRRund BSG, SerumalbuminTransaminasen und Gamp@l bestimmt
werden. Stets sollte (vor der endoskopischen Abklarung!) eine Stuhlkultur angelegt werden, um eine
bakterielle Genese der Darmentziindung auszuschlieBelprotectin im Stuhlwird alssehrsensibler,

aber nicht CEBpeifischer Marker fir eine vorliegendentziindung der Darmmukosastimmt[31].
Calprotectin korreliert gut mit der endoskopisch festgestellten Aktivitdt der CED und eignet sich
deshalb auch gut als Verlaufsparametdnerlasslictiir die Diagnose einer CED ist auch im Kindes
und Jugendalter die Durchfiihrung einer OGD lieokoloskopiemit regelmaRigen Stufenbiopsieim
Anschluss daran sollte stets eine #Rterografie erfolge. Durch diese Untersuchung kann eine
Diinndarmbeteiligung diampstiziert werden. Entziindliche Verénderungen der Darmwand k&nnen
ebenso sichtbagemachtwerden wie Komplikationen eines MC (Fisteln, Stenosen, Abszesse). Da ein
MR-Enteroklysma invasiver ist als eine MRterografie, sollte es in der Padiatrie nicht eisgtzt
werden. Lediglich falls endoskopische Abklarung und histologische Befiandeindeutig eine CU
ergeben haben, kann auf eine MRagnostik verzichtet werden. Bei Kindern mit Verdacht auf MC trotz
unauffalligem Endoskopieind MRBefund kann eine Kaelendoskopie sinnvoll sein, ebenso falls die
Patienten zu jung fur eine MRT sind oder diese Technologie nicht zur Verfligung Etedt.
Abdomensonografie sollte als Screenlngtrument und im Rahmen der Verlaufsbeurteilung erfolgen.
Sie ist risike und strahlungsfrei, jedoch hé&ngt das Ergebnis sehr von der Expertise des jeweiligen
Untersuchers ab. Um die Sensitivitat zu erhdhen, kann ein orales echofreies Kontrastmittel verabreicht
werden.Generell wird der Padiatrie besonders darauf geachtet, die kiative Strahlendosis durch
bildgebende Untersuchungen (Rontgen; CT, z.B. zur DunrAdarstellung) moglichst gering zu
halten, da der heranwachsende Korper gegeniber der gleidbesis ionisierender Strahlung
vulnerabler ist als der bereits erwachsene whel kumulative Lebenszeitdosis moglichst klein gehalten
werden sol[32]. Wenn moglich, wird auf eine MRT ausgewichen.

Die Differenzierung zwischen MC, CU und -GEgestaltet sich im Kindesund Jugendalter,
insbesondere bei sehr jungen Patienteayys mehreren Grindewft deutlich schwieriger als im
5



ErwachsenenalteBei Kindermmit MC, die jlinger als 10 Jahre alt sint(\ige typischerweise bei CU)

oft nur der Dickdarm betroffen, was die Unterscheidung erschwert. Zudem gibt es bei der
padiatrischen CEDiele atypische bzw. ungewdhnliche Erscheinungsformen. Diese kdnnen sowohl
makroskopische als auch mikroskopische Aspbktreffen, was anhand der CU kurz umrissen werden

soll. Es gibt z.B. Patienten, bei denen das Rektum makroskopisch nicht beteilfypist KB O G | f

a LJ- NJvdérzhuach Batienten mit Coecumbeteiligung, obwohl lediglich eine Linksseitencolitis vorliegt

(ML) aOSOIt LI GOKav® . SA YA yaRkirigddaueizgriils ti@ Histologiwl K NB y
manchmal nur fokale (nicht kontinuierliche) Auffalligkeiten; Zeichen einer chronischen Entziindung

11 YYSy FTSKESYy o6c¢eLl) aaKz2Nl RFatdeNenink akyter, schwereyRIBINS NA S A
aucheine transmurale Entziindunguratleri A STS | £t OSSN} | dzZFiGNBGSYy o6¢e Ll al
eigentlich fur MC typisch sind. Auch Erosionen und kleirerdlim Magen kénnen bei einer
atypischen CWorm voi 2 YY Sy 0 ¢ &lidberijo@drbeiteten Portiriterien werdendie
verschiedenertypischen und atypischea Formen von MC, CU und GBDm Kindesund Jugendalter

genau beschrieben und es wird ein Logarithmus vorgestellt, wie der Kindergastroenterologe
letztendlich zur korrekten Diagnose gelangen kann. Trotzdem kann im Verlauf eine Umkodiarung de
Diagnoseerforderlich werden,wenn sich z.B. eine anfangs unklassifizierbare CED spater doch
eindeutig zuordnen lasst odein (falschlicherweise) als G&lassifzierter MC im Lauf der Jahre noch

andere Bereiche als das Kolon befgd(].

CED mit Beginn im Kindesind Jugendalterverlaufen oft aggressiver als bei Beginn im
Erwachsenenalter und erfordern daher eine intensivere petbenwirkungsreiche Therapin vielen

Fallen ist die Erkrankung bereits bei Erstdiagrstaekausgepragtd.h. es tritt ein ausgedehnter Befall
auf[8]. Andererseits entwickelt sich eine padiatrische CED im Lauf der Jahre oft dgimaweiterund

dehnt sichaus [33]. Bei vielenpadiatrischen MCPatienten wurdenim Lauf eines mehrjahrigen
Beobachtungszeitraumes zuséatzliclBereiche des GlIrakts befallen und es traten Strikturen
und/oder Fisteln als Komplikationen &i#4]. Eine ulcerative Proktitis dehnte sich bei padiatrischen
CUPatienten oftmals nach proximal a{&5, 36] Goodhand et al. verglichen in einer retrospektiven
FallKontroll-Studie jeweils 100 CHBatienten mit Beginn irder Kindheit (<18 Jahre) und im
Erwachsenenaltej37]. Auch die EUROKH381dig einemultizentrische Kohortenstudjdeschéftigte

sich mit einem Vergleich der Erkrankung mit Beginn im Kinde€rwachsenenalt¢83, 38] Bei MC

mit Beginn in der Kindheit waren Oftesowohl lleum als auch Colon betroffen (69% 28% im
Erwachsenenalter), auch das Rektum (33% vs. 16%) und der obere Gastrointestinaltrakt waren ofter
beteiligt Zudem traterhaufigerpenetrierende Komplikationen auf. Bei CU lag im Kindesalter meistens
eine Pancolitis vor (67% \M39%), wahrend im Erwachsenenalter die Erkrankung haufig auf die linke
Kolonseite begrenzt war. Innerhalb von 10 Jahren war mit Erkrankungsbeginn in der Kindheit deutlich
haufiger eine Kolektomie erforderlich (Uber 40% vs. un@b2Zudem erforderterCED im Kindesalter
haufiger den Einsatz von Immunmodulatoren (53% vs. 31%) und Biologika (20% vs. 8%)

Wie bereits erwéhnt, erfolgt die Klassifikation einer CED im Erwachsenenalter anhand der Montreal
Klassifikation. Da der Phanotyghh. das klinische Erscheinungsbild, von MC und CU im Kunulgs
Jugendalter jedoclBesonderheiten aufweist, die bis dato durch die Klassifikation nicht abgebildet
wurden, erfolgte 2010 durch die ESPGHAN und NASPGHMNdifikation bzw. Hinzunahme eiger
Kriterien. Auf diese Weise entstand die sogenannte Rdassifikation[8]. Diese berlcksichtigt
beispielsweise, dass bei padiatrisci@ Patienten Strikturen und Fisteln sowohl gleichzeitig als auch
unabhangig voneinander auftreten konng9]. (Anmerkung: bei Erwachsenen entwickeln sich Fisteln
fast ausschlief3lich im Bereich von Striktufé@]). Auchdie genaue Klassifikation bei ausgedehntem
Krankheitsbefall wird durch die ReKlassifikation ermdglicht. Bei MC wird zudem dokumentiert, ob



die Erkrankung bereits vor dem vollendeten zehnten Lebensjahr auftrittt ob eine
Wachstumsproblematik besteht.

Ziel der Behandlungn Kinder und Jugendalteist neben dem Erreichen eindauerhaften klinischen
Remission und Mukosaheilung eine normale GréRenentwicklung, gute Lebensqualitat und psychische
Gesundheit des jungen Patienten. Zudem muissen negative Therapiefolgen vermieden werden. Die
Arbeit erfolgt in einem multidisziplindren Tmaaus Kindergastroenterologen, Kinderchirurgen,
Kinderkrankenschwestern, Ernahrungsspezialisten, Psychologen und Sozialarbeitern. Sie erméglichen
eine ganzheitliche Versorgung des Patienten und seiner Familie.

Eine wichtige Therapieforrhei MCim Kindes und Jugendalter ist die Ernahrungstherapie. Dabei
werden 90100% der Kalorien als Formelnahrung, z.B. tiber eine Nasensonde, verabreicht. Eine solche
Ern&hrungstherapie kann eine klinische Remission sowie Mukosaheilung induzieren und somit helfen,
Steroide énzusparen. Innerhalb von einer Woche veranderten sich die Mikrobiota im Darm, die vorher
in einem Ungleichgewicht wargaAl]. Nach sechsmonatiger Erndhrungstherapie zeigte sich, verglichen
mit einer Steroidbehandlung, eine bessere Grolenentwicklung der Patienten. Der groRe Vorteil der
Ernahrungstherapie gegeniber einer medikamentésen Therapie ist dasenFekbn
(schwerwiegenden) Nebenwirkungen.

Bei MC im Kindesund Jugendalter mit moderater und schwerer Krankheitsaktivitéat hat (@iemn
keine Erndhrungstherapie erfolgt)zwischen ein TePpown\Vorgehen als erfolgreich erwiesers E
werden zigig Immunmodatoren/Biologika eingesetzt, um moglichst rasch eine Mukosaheilung zu
erreichen und den Krankheitsverlauf dauerhaft glinstig zu beeinflyd@rDa belCU die Entziindung
auf die Mukosa (und Submukosa) beschrankt ist, haben sich (im Unterschied zu MC) (toplsS8Ae) 5
Praparate bewahrt.

Systemische Kortikosteroide werden bereits seit 50 Jahren effektiv zur Induktion einer Remission
eingesetzt.Sie besitzen jedoch ein ungiinstiges Nebenwirkungsprofil (u.a. Wachstumsverzégerung,
Knochendemineralisierung,  Unterdriickung der  koérpereigenen  Hormonproduktion  der
Nebennierenrinde, erhéhte Infektanfalligkeit, schlechtere Wundheilung, Steroidakne, Bildung von
Odemen,emotionale Labilitat). Nichsystemische Kortikosteroide wie Budesonid (hoher fiasts

Effekt) sind nebenwirkungsarmer, aber laut Studien ebenso effejdB]. Zur dauerhaften
Remissionserhaltung eigenen sich Kortikosteroide jedoch féhtd5]

Immunmodulatoren (Azathioprin,-Blercaptopurin) sind auch im Kindegnd Jugendalter effektive
Medikamente zur Erhaltung der Remissidkllerdingszeigte sich unter der Therapie eireicht
erhohte Rate von No#lodgkinLymphomen und in einigen Féallen trat bei jungen maéannlichen
Patienten ein heptosplenisches “EellLymphom (fast immer mit tédlichem Ausgang) auf. Ein
alternatives, ebenfalls effektives Therapeutikin®i MCohne dieletztgenannte Nebenwirkung stellt
Methotrexat dar[46].

Biologika sind auch im Kindesd Jugendalter sehr wirkungsvoll. Sie werden zur Remissionsinduktion
und -erhaltung eingesetzt. Ein Effekt ttribereits nach einmaliger Gabe eid7]. Bei MC mit
Fistelbildung sind Biologika sogar Therapeutika der 1. Wa#ikimab ist in der Kindheit bei MC und
CU efektiv und zugelassenAdalimumabbisher nur bei MC CUStudien zur Wirksamk# von
Adalimumablaufen Ein therapeutisches Drilgonitoring (Bestimmung der Serumkonzentratioogi
Infliximab und Adalimumab verbessert das individuelle Therapieoutcémeere Biologika sind bis
jetzt zur Therapie einer CEM Kindes und Jugendalter ioht zugelassen und kénnen hdchstens off
label zum Einsatz kommen.



Auch im Kindesund Jugendalter erfolgt in einigen Fallen eine chirurgische Intervention. In einer
therapierefraktaren Situation kann eine totale Proktokolektomie bei CU Heilung bringeh@®@bat

sich eine umlenkende lleostomie bewdHhd6], manchmal ist auch eine Darmresektion (meist
Resektion der lled@kalregion) erforderlich.

1.3 Entwicklungsaufgaben von Jugendlichen mit CED

Die Vereinten NationerdefinierenRSy . SANA FF o WdedAtgr Rwischlerf 18 und $34NE 2 Y Sy
Jahren[48]. Die Jugend umfasst somit einen Grof3teil des Teenageralter&9)18owie das junge
Erwachsenenalter (204) und stellt die Ubergangsphase vom Kind zum Erwachsenen dar. Das
Jugendalter ist durch eine Vielzahl von Entwicklungsaufgaben gekennzeichnet,rstbiadene
Lebensbereiche des Jugendlichen betreffen. Diese Entwicklungsaufgaben sind normativ, d.h. sie
mussen von jedem Jugendlichen durchlaufen werden, und stellen fiir den Einzelnen eine grol3e
Herausforderung dar. Wird im Kinddxw. Jugendalter einehconische Erkrankung diagnostiziert, ist

dies ein kritisches, nichtormatives Lebensereignis, das der Jugendliche zusatzlich zu bewadltigen hat
[49]. Eine chronische Krankheit betrifft stets den ganzen Jugendlichen in seinem Denken, Fihlen und
Handeln und wirksich daher zuséatzlich erschwerend auf viele andere Entwicklungsaufgabgi®aus

51]. Bei CEDist die psychosoziale Beeintrachtigung im Vergleich mumen Jugendlichen und
anderen chronischen Erkrankungen (z.B. Rheuma, Diabetes) besondeis2jotlie Lebensqualitat

von jugendlichen CERatienten ist laut 8lbst und Elternbericht signifikant schlechtfg2, 53]Jund

die Jugendlichereldenhéaufiger unter internalisierenden Stérungen (Angststorungen, E&gpon) als

bei anderen chronischen Erkrankunggs2]. Die Patienten berichten auch von einem niedrigeren
sozialen Funktionsniveau als Gleichaltrige. Szigethl ahtersuchten 102 jugendliche GEBtienten

(11 bis 17 Jahre) und fanden bei 24,5% Klinisch relevante Symptome einer Depf{&d$idm
Folgenden sothdaherdarauf eingegangen werden, wie eine CED die Entwicklung des Jugendlichen auf
komplexe Art und Weiserschwert(sieheAbbildung?2).

Identitat ) Intimitat &
ST ) Sexualitat

( Autonomie

Jugendlicher
- Koérper

. - Psyche (Kognition und Emotion)
Entwicklungsaufgaben =~ e

Lebensbereiche Medizinische Versorgung

(Arzt, med. Fachpersonal)

Schule /
Arbeitsplatz

_____________________________________

Freundeskreis /
Peer Group

Abbildung2: Entwicklungsaufgaben und Lebensbereiohdugendalter

Wie bereits in Kapitel.2 beschrieben wurde, sinkidrperliche Reifung und Pubertatsentwickluboej
Jugendlichen mit einer CED aufgrund einer Mangelernahrung oftmals deutlich veriiigenigrunde
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liegenden Ursachen sind vielfaltj§5], eine besonders wichtige Rolle spielt eine eingeschrankte
Nahrstoffzufuhr. Durch inflammatorische @iine wird der Appetit zentral gehemmt, zudem
vermeiden viele Patienten bewusst oder unbewusst das Essen, weil die einsetzende Peristaltik
Bauchschmerzen verursacht. Haufig kommt es zu einer Unterversorgung an Folséure, Vitamin B12, A

und D, Eisen, Zink dnSelen[56], insbesondere wenn Operationen im Bereich des Dunndarms
stattgefunden habenFur den Jugendlichen stellt eine Verzégerung des Kérperwachstums und eine
spatere Etwicklung der Geschlechtsorgane oft eine grof3e emotionale Belastung dar, insbesondere
FNNJ Wdzy 3Syd 9a& ¢dzNRS 3ISTSAIAGE RIFIaa az23S8SyryyidsS af
dzy R SAy aOKf SOKUGiSNBa {SftoaidgSNBE MRFhBKsChatzen éaSy | f 3
schlanke Korperbild vor der Pubertét oftmals hoch ein und fihlen sich so durch ein spéateres Einsetzen

der kdrperlichen Reifung weniger beeintrachtigt als Jungen. Gemalbndaturational deviance

Hypothesé, die fiir beide Geschlechtailt, erfahren Jugendliche, die sich kérperlich stark von den

Dt SAOKI f i NA3ISYy dzy i SNEOKSARSY X YSKNJ LIEFOKAaAOKSyY {

Im Jugendalter wird das Bild, das Jugendliche von sich selbst haben, maf3geblich von ihrem vitalen
Kdrpererleben und ihrer Leistungsfahigkeit bestimmt. Krankheitsbedingte Beeintrachtigungen wie
Mudigkeit und Abgeschlagenheit, Bauchschmerzen und Schmerzen beim Stuhlgang, Kontrollverlust

Uber korperliche Funktionen {@rhoen, imperativer Stuhlganimkontinenz Flatulenz) verbunden mit

einem groRen Schamgefiihl, Abhangigkeit von Arzten und medizérisProzeduren (Blutentnahme,

Ly TdzaA2yaidKSNFYLASE NBJ1GFES ' yiSNRIdZOKdzy3>s t NB{ G
SN] SYyyolrNB bSoSYysgAN] dzy3aSy @2y aSRA{lIYSyaSy o600l ¢
und Striae distensae durdfortikogeroidtherapie) beeinflussen das Korperselbstbild des jugendlichen
CEDPatienten in negativer Weise. Sie fuhren zu negativen Selbstwertgefuhlen und einem negativen
Selbstbild des Jugendlichen dieser meint, nicht mit den Gleichaltrigen mithalten zu kdénnen.
Erschverend kommt hinzu, dass der Jugendliche durch die kdrperliche Symptomatik auch in vielen
anderen Lebensbereichen eingeschrankter ist als seine Altersgenossen. Besonders im akuten Schub
mussen die Patienten oft krankheitsbedingt geplante Termine (mit dewmriElen) absagen, kénnen an
verschiedenen sportlichen und gesellschaftlichen Aktivitaten nicht teiinehmen und haben Fehlzeiten

in Schule und Beruf. Sie kdnnen aufgrund individueller Unvertraglichkeiten nicht das Gleiche essen wie

ihre Altersgenossen, beirar ausschlieBlichen Ernahrungstherapie muss temporar sogar ganz auf

feste Nahrung verzichtet werden. Alkohol fihrt zu Wechselwirkungen mit vielen Medikamenten des
Jugendlichen und wirkt sicljwie auch das Rauchebei MC) nachweislich negativ auf den
Krankeitsverlauf aus, was eimbeschwertesg 1 @ LJA 8 OKSad ¢SSyl aA3SNIX SoSy dzyy
Hobbies, Reisezielen und spéteren beruflichen Mdoglichkeiten sind jugendlichePaiEmien
eingeschrankt.

Im Rahmen derEntwicklung des jugendlichen Gehirrisiden strukturelle und funktionelle
Verdnderungen statf58]. Diese betreffen sowohl die kognitive als auch die emotionale Entwicklung.
Der Prafrontalkortex, wo kognitive Prozesse hoéherer Ordnung (z.B. Planen, Entscheiden, Zielsetzen,
Metakognition) ablaten, ist erst mit ca. 25 Jahren ausgereift. Erst ab diesem Alter fietee
effizientere Informationsverarbeitung und bessere Verknipfung statt. Im Bereich des limbischen
Systems (Sitz des emotionalen Erlebens, Verarbeitung sozialer Informationen) kosnrimh e
Jugendalter zu funktionellen Veranderungen. Es wird mehr Dopamin (férdert risikoreiches Verhalten)
und Serotonin (fuhrt zu Stimmungsschwankungen) ausgeschiBepamin erhdht auch bei
Jugendlichen miCEDdie Risikobereitschaft, was sich darin &uf3kann, dass die Patienten z.B. ihre
aSRA{IYSYyGdS yAOK(G ONBISEYNGAITO ySKYSYys +2NE2NHSI
rauchen, trinken und sich ungesund ernahren. Serotoninbedingte Stimmungsschwankungen erhéhen
insbesondere bei Vorliegen einelnronischen Erkrankung das Risiko fur Depression und Angst. Beide
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Hormone machen den jugendlichen Patienten empféanglicher flr Stress, was sich negativ auf den
Krankheitsverlauf auswirken und z.B. einen neuen Schub auslésen kann. Da das limbische System
bereits wahrend der Pubertét, der prafrontale Kortex jedoch erst mehrere Jahre spater reift, sind im
Jugendalter zuerst Emotionalitat (verbunden mit internalisierenden Stérungen) und Risikobereitschaft
(verbunden mit NorAdharenz) erhoht. Erst spater findetine Verbesserung der kognitiven
Funktionen hoherer Ordnung statt und die Patienten sind geistig dazu in der Lage, das
Krankheitsmanagement vollstandig selbst zu tbernehmen. Diese Besonderheit im Ablauf der
Gehirnentwicklung kann auch erklaren, warum diedikamentenadharenz von jugendlichen CED
Patienten schlechter ist als bei Kindern und (jungen) Erwachdéagn

Die psychosoziale Entwicklunm Jugendalter beinhaltet die Entwicklung von Identitat, Autonomie
und Intimitat/Sexualitat. Alle diese Aufgaben werden durch die (korperlichen) Symptome der
Erkrankung beeinflusst. Auf der Suche nach der eigenen Identitat (Frage: Wer bin ich?) probiert der
Jugendliche viele verschiedene Rollen aus und testet seine Mdglichkeiten aus. Wie bereits erwahnt, ist
ein vitales Korpererleben dabei meist essentiell éim positives Selbstbild. Tritt im Kindesder
Jugendalter eine chronische Erkrankung auf, muss sich der jugendliche Patient damit
auseinandersetzen, wie die Erkrankung seine Person und seinen Lebensentwurf beeinflusst. Vielleicht
muss er schon in jungen Jahrelie Erfahrung machen, dass das Leben fir ihn nicht unbegrenzte
Mdglichkeiten bereithalt. Er kann sich nicht mehr vornehmlich Gber kdrperliche Faktoren (Gesundheit
und Vitalitat athletisches Aussehen, korperliche Leistungsfahigkeit, Sportlichkeit) etefinind die

CED bringt aufgrund ihres unvorhersehbaren, schubhaften Verlaufs viele Unsicherheiten und
Einschrankungen mit sich. Korperbetonte Hobbies (Sport) und Reisen sind im Schub kaum
durchfuhrbar. Das Reisen ist auch in ruhigen Krankheitsphaseriatieatschwert, da nicht in allen
Landern eine gute gastroenterologische (Notjglersorgung gewadhrleistet ist und eine gute
Auslandsversicherung teils sehr teuer sein kann. Die verordneten Medikamente muissen stets in
ausreichender Menge mitgefiihrt werdemnd bei langeren Auslandsaufenthalten stellt eine-i.v.
Therapie mit Biologika (z.B. Infliximab) eine groRe organisatorische Herausforderung dar.
In vielen (z.B. fernostlichen) Landern besteht die Gefahr, sich durch kontaminiertes Wasser oder
(halb)rohes Essen eine bakteriell oder viral verursachte Durchfallerkrankung zuzuziehen. Bei CED
Patienten ist das Risiko aufgrund ihrer durchlassigeren Darmwand erhdht, zudem kann solch eine
Durchfallerkrankung schubauslésend wirken. Eine CED geht auch mit eidggésehrprivaten und
beruflichen Zukunftsperspektiven einher. Krankheitsbedingte Fehlzeiten in Schule und Ausbildung
gefahrden den erfolgreichen Abschluss und beruflichen Erfolg. Bestimmte Berufe, die korperlich
anstrengend sind und eine gute Fitness voesaisen, mit viel Reisen oder psychischem Stress (z.B.
Schichtarbeit) einhergehen, sind (abhéngig vom individuellen Krankheitsverlauf) fiPafiERten

nicht geeignet. Eine geringere Belastbarkeit und viele tagélverhindern gegebenenfalls den
beruflichen Aufstieg. Erschwerend kommt hinzu, dass das Krankheitsbild einer CED in der Gesellschaft
deutlich weniger bekannt ist als z.B. Asthma und Diabetes und Betroftat@rweniger Verstandnis
entgegengebracht wird. Jugendliche Patienten missten diesbelaiglitklarungsarbeit leisten und

fur ihre Rechte eintreten, dissimulieren jedoch oft gegeniiber Mitschileemrern,Kollegen und
Vorgesetzten, da sie die Symptomatik und die haufigen Toilettengange als peinlich empfinden. Auch
die private Zukunftsplanungakin eingeschréankt sein, da sich die Erkrankung und bestimmte Therapien
negativ auf Fertilitat und Fekunditat auswirken und siodie Familienplanung erschwerewenn eine
Schwangerschaft in einer akuten Krankheitsphase eintritt, ast Risiko fir eine FEhFrih oder
Totgeburt sowie ein zu geringes Geburtsgewicht des Kindes erhdht. Zudem treten haufiger
Schwangerschaftskomplikationen (z.B. Plazentaabldsung, Plazenta praevia, Praeklampsie, Eklampsie,
Chorioamnionitis) auy60]. Auch die Entwicklung von einer intimen, sexuellen Beziehung gestaltet sich
fur jugendliche CEPatienten besonders kompliziert. Die diffizile klinische Symptomatik (Durchfall,
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Fisteln, Abszesse, evtl. ein Stomajik sexuelle Lust hemmen, weil der Patient Schmerzen hat oder
sich dem Partner gegenlber geniert. Ein selbstbewusster, offener Umgang mit der Erkrankung ist
gerade zu Beginn einer (sexuellen) Beziehung schwierig, vor allem da die Entwicklung von Sexualitat
im Jugendalter auch ohne das Vorliegen einer Erkrankung oftmals mit Gefuhlen der Unsicherheit
einhergent.

Die Autonomieentwicklung vollziebichauf emotionaleiEbene (Entwicklung von Selbstvertrauen und
Selbstsicherhejt kognitiverEbene (Normen und Werte der Eltern in Frage stellen)hetthvioraler

Ebene (eigene Entscheidungen treffen, ausziehen, schlie3lich finanziell unabhangig sein und eine
eigene Familigrinden). Dabei muss stets zwischen Autonomie bezuglich allgemeiner Aktivitaten (z.B.
abends langer ausgehen) und krankheitsspezifischer Aktivitaten (Krankheitsmanagement)
unterschieden werden. Studien zeigen besonders hinsichtlich krankheitsspezifisktietéien
Unterschiede gegenuber gesunden Jugendlichen. Je jinger der Patient ist, desto mehr ist er bei der
medizinischen Versorgung auf die Unterstiitzung seiner Eltern angewiesen. Sie fahrerglaitérbe

ihn zu den Arztterminen und helfen bei der Kommikation mit dem medizinischen Fachpersonal, da

sie Uber die frihe Krankheitsgeschichte ihres Kindes, v.a. bei Diagnosestellung im Kindesalter, am
0SaitSy . SA0KSAR gAraaSyod {AS aNoSNBIOKSyda RAS a:
besonders im akuterSchub, in dem sie Rezepte, Medikamente und Atteste organisieren und ihr
krankes Kind zu Hause pflegen und versuchen, seine Symptome zu lindern. Im akuten Schub sowie
nach bestimmten diagnostischen und therapeutischen Interventionen (z.B. Koloskopie unter
Sdierung, OP et sind oft auch altere Jugendliche und junge Erwachsene auf die Unterstiitzung durch
AKNB 9fiSNysz 1T . & RAZNOK oClkKNRASY &[54 Hasssd§eI3S 6 A Sa
Familienmitglieder bei CED oft besonders eng miteinander verbunden sind, was den Abléseprozess im
Jugendalterveiter erschwert.

Mehrere Studierj6l, 62]zeigen,dass die Meinung von Eltern, medizinischem Fachpersonal und den
jugendlichen Patienten selbst, wann Kinder und Jugendliche zu bestimnatidraldénsweisen im
Rahmen des Krankheitsmanagements fahig sind, deutlich voneinander abweicht. Meist liegt die
Altersangabe der Eltern deutlich unter der Einschatzung des medizinischen Fachpersonals, wobei die
jugendlichen Patienten selbst ein noch niedrigs Alter angeben.

Das Jugendalter ist durch viele Umbriiche im Leben des Einzelnen gekennzeichnet. In diesen
Lebensabschnitt fallen der Abschluss der Schule und der Beginn einer Ausbildung / eines Studiums,
meist verbunden mit einem Auszug aus dem Eheuws, teils auch einem Umzug in eine andere Stadt
und einem Wechsel des Freundeskreises. Hinzu kommt noch der Wechsel vom Kinderarzt zum
a 9 NB I O KHau®sfB, \dér bei gesunden jungen Menschen meistens eher beilaufig erfolgt. Fiir
jugendliche CEPRatientenstellt der Wechsel vom Kindezum Erwachsenenarzt (= medizinische
Transition), insbesondere vom langjahrig vertrauten Kindeaum neuen, unbekannten
Erwachsenengastroenterologen, hingegen eine grofRe zusatzliche Herausforderung dar.

1.4 Transitiorvon der Kider- in die Erwachsenenversorgung

.SA RSNJ . SANARFFaLf{NNHzy3d Aad S& 6AOKAGAIZ 1EFNIT A
SANRTFT a¢NFyaFSNm ofl o GNFYyaFSNNBE ' KAYNG SNI NI
Patienten und seier Krankenakten von einem Leistungserbringer (Kinderarzt, bei CED
Kindergastroenterologe) zu einem anderen (Erwachsenenarzt, bei CED Facharzt fur
Gastroenterologie/Internist) zu einem bestimmten Zeitpuip8]. Im Gegensatz dazu definiert das

National Service Framework for Children, Young People and Maternity Seewidgegriff Transition

(lat. transire = hintibergehen) als
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ai A St 35 Nuepanters (iPBogess, der auf die medizinischen, psychosozialen und
schulischen/beruflichen Beddirfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen
korperlichen und medizinischen Problemen wahrend des Wechsels von einerzéirtiderten hin zu

einem erwachsenef2 NA Sy G A SNI Sy DS&adzyRKSA (63 OSNE2NHdzy3aaeai

Transition ist also ein Prozess, in den der jugendliche Patient aktiv eingebunden werdaear gmht
selbst hinuiber anstatpassivhinuibergetragen zu werden. Die tatsachliche Ubergabe (Transfer) ist nur
ein kleiner Bestandteil dieses Prozesses.

Die Deinition der Society for Adolescent Mediciméckt die entwicklungspsychologische Perspektive
noch mehr in den Fokus. Demnach ist Transition eradueller, multidimensionaler,
familienorientierter Prozessit Schwerpunkt auf dem antizipierten Entwicklungdaimdes einzelnen
Patienten. Das ultimative Ziel dieses Prozesses ist es, den Patienten mit Krankheitswissen und
Selbstmanagemenrtahigkeiten auszuristen und Fachkenntnisse fur die Behandler bereit zu stellen,
sodass der Patient erfolgreich in das medsche Versorgungsystem fur Erwachsene ubergeben
werden kann[65]. Zu den SelbstmanagemeR#higkeiten gehéren z.B. Durchsetzungs\igenm,
Selbstflrsorge, Selbstbestimmung und Selbstvertretung sowie die Fahigkeit, effektiv zu
kommunizieren und (informierte) Entscheidungen zu trefé$, 67] Das Selbstmanagement inm&e

von Krankheitsmanagement umfasst auch ganz alltagspraktische Tatigkeiten, wie z.B. die
Medikamente wie verordnet einzunehmen, sowie Rezepte, Atteste und Arzttermine zu organisieren.
Gemald derAmerican Academy of Pediatrigst ein effektiver Transitiasprozesskoordiniert,
umfassend, individualisiert und patientenzentrjert soll die Patienten zu mehr Selbstkontrolle und
eigenstandiger Gesundheitsfiirsorge befahigé8]. Ene geplante, strukturierte Transition hat zum

Ziel, sowohl die individuelle medizinische Versorgung als auch die Gesundheit der Bevolkerung
insgesamt zu verbessern und die Gesundheitskosten fir die Gesellschaft zu redigggren

Eine erfolgreiche Transition ist fir alle chisoghen Erkrankungen wichtig. Aufgrund einiger
Besonderheiten hat sie b&@EDedoch einen besonders hohen Stellenwert:

(1) MC und CWind haufige Krankheitsbilder, die in bis zu 25% der Félle bereits im Kimdes
Jugendalter auftreten, wobei die Inzidenzdiesen Altersgruppen weiter steigt

(2) Aufgrund einer glicklicherweise sehr niedrigen Mortalitatsrate erreichen die allermeisten
Patienten das Erwachsenenalter und missen daher in das Versesystegn fur Erwachsene
wechseln

(3) Vor allem aufgrund des zunehmendeEinsatzes von Biologika sind CED mit hohen
Gesundheitskosten fiir die Gesellschaft verbunden. Eine erfolglose Transition bringt
zusatzliche Kosten (z.B. mehr Krankenhausaufenthalte, Erforderlichkeit einer intensiveren
Therapie s.u) mit sich

(4) Im Gegensatzu seltenen, oft angeborenen Erkrankungen, die nur fur das Kindesalter typisch
AAYRT GSNFNISYy Ly S-Bastoaniediggertnper eirmhohisracivilssed y Sy &
zum Thema CED im Erwachsenenalter, sodass erwachsene Patienten hier (auf Dauer) besser
aufgehoben sind als in der Padiatrie

Leider verlauft die Transition von jungen chronisch kranken Patienten in vielen Féllen problematisch,

R &aAS TSAGtAOK Ay RAS @dz ySNI ot §0] 8l Dig jur@ant dzy 3 a LI
Erwachsenen missen verschiedene Rollenibergdnge (Schiler, Student, Ausdahilden
Arbeitnehmer, romantischer Partner, Elternteil) meistern und sind mit geografischen (Auszug / Umzug)

und sozialen Veranderungen (z.B. Start ins Arbeitsleben) konfrontiert. Trotzdem besteht noch eine
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(unterschiedlich stark ausgepragte) finanzielle entbtionale Abhangigkeit gegentber den Eltern, die
auch das Treffen von Entscheidungen einschlief3t. Nachdem die Patienten die padiatrische Versorgung
verlassen haben, verschlechtern sichibfe klinischen Outcomes. So verlieren jugendliche Patienten
nach Organtransplantation besonders oft ihr Spenderord@fa] und der HbAl&Vert von Typl-
Diabetes Patienten steigt deutlich §m2]. Es kommt bei vielen chronischen Erkrankungen sowohl in
Europa als auch in den USA und Kanada zu einer schlechteren Adhéarenz, einer langeren Phasen ohne
Arztkontakt (sogenannter Lo$s-follow-up), haufigeren Vorstellungen in der Notaufnahme und
stationdien Krankenhausaufenthaltd63]. Circa ein Drittel der Typ-Diabetes Patienten stellte sich
mindestens 6 Monate lang keinem Arzt y68]. Bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern trat in bis

zu 75% der Félle ein Leassfollow-up auf[74] und sie wurden mehr als doppelt so oft wie zuvor
notfallméRig ins Krankenhaus eingewiegéa).

Um eine strukturierte, erfolgreiche Transition zu ermdglichen, missen im Vorfeld mehrere
SchlUsselfragen beantwortet werdewannist der optimaleZeitpunkt fur den Beginn der Transition
und den TransferWer sind die beteiligten Personen¥ie soll die Transition ablaufen? WelcEeele
werden verfolgt? Welch&nterlagenmiissen bereitgestellt werden? Wie erfolgt dinanzierung?
Gegenstand der aktllen Transitionsforschung ist aul3erdem, wie (d.h. mit welchen
Messinstrumenten) didransitionsbereitschafides einzelnen Patienten evaluiert werden kann, und
anhand welcher Kriterien (z.B. Patientensicht, klinische Outcome§rétdgder Transition gemssen
werden sol[63, 69]

Die Hauptbeteiligten an der Transition sind der jugendliche Patient, seine E&mhetreuende

Kinder und Erwachsenengastroenteroleg Die Eltern haben die Aufgabden Jugendlichen
loszulassen, damit Stlckfir Stiick selbst die Verantwortung fiir seine Erkrankung (Krankheitswissen,
Krankheitsmanagement) dbernehmen kann. Die Aufgabe des Kindergastroenterologen ist die
Vorbereitung, Organisation und Durchfihrung von Transition und Transfer, d.h. er muss seinen
Patienten auf die Erwachsenenversorgung vorbereiten. In zunehmenden Fokus der Forschung ist die
Rolle des Erwachsenengastroenterologen bei der Transition geriickt. Dieser soll auf der Arbeit des
Kindergastroenterologen aufbauen, d.h. auch nach dem Transégemaktiv daran arbeiten, das
Krankheitswissen und die Selbstmanagementfahigkeiten des Patienten zu verbessern und sich um die
(alters)spezifischen Anliegen dgugendlichen Patienten kimmer68. 5 A SaS ! dzZF3F6S G6AN
Ay G S3NI G A @diedunganSPtlenteyi intissen richtig in die Erwachsenenversorgung integriert
werden. Dies ist nicht nur bei jugendlichen Patienten, die vom Kindergastroenterologen tbergeben
wurden, wichig, sondern auch bei Patienten, die erst im spéteren Jugeoder jungen
Erwachsenenalter diagnostiziert und von Anfangvamn Erwachsenengastroenterologen betreut
werden.

Diese vier an der Transition beteiligten Parteien sehen bei der Transition urigstiche Probleme.
Die Jugendlichen und ihre Eltern haben Angst davor, den langjahrigen Kindergastroenterologen zu
verlassen, zu dem sie im Lauf der Zeit eine enge Bindung aufgebaut haben. Sie beflrchten eine
schlechtere Versorgungsqualitat in der Erwaciesenedizin und haben ein geringeres Vertrauen
3S3SYyNoSNI RSY aySdzsSya ! NI o »%dzRSY KFo6Sy &aiasS (SAy
und wie diese Prozesse konkret ablaufen sollen bzw. wefdgnDazu passen Befunde, demnach in
den USA nur 227% aller chronisch kranken Jugendliclig®] und weniger als 50% der Eltefn7]
einen Transitionsplan mit dem betreuenden Kinderarzt besprochen haben. Elkeigttsjedoch
unverzichtbar, die Eltern aktiv in die Transitionsplanung einzubeziehen und sie zu ermutigen, sich Sttick
fur Stuck aus dem Krankheitsmanagement ihres Kindes zurlickzuziehen, damit der Jugendliche
eigenstandig werden kann. 94% der Kindergasttemlogen verspuren Widerstand von Seiten des
Patienten oder der Eltern, was den Transfer in die Erwachsenenversorgung Heg]fftZudem
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benennen sie eine zu geringe Reifs @atienten und Probleme bezglich der Medikamentenadharenz
als Hurden fur die Transition. Tatséachlich belegen Studien, dass chronisch kranke Jugendliche viele
Meilensteile der Entwicklung spater als Ublich erreich#3jund dass die Medikamentenadhéarenz von
jugendlichen CEPatienten schlechtest als von Kindern und Erwachserjg8). Ein weieres Problem

ist, dass die zeitaufwandigen Transitionsbemihungen des Pé&diaters nicht von den Krankenkassen
honoriert werden. Erwachsenengastroenterologen berichten von ungentigendem Krankheitswissen
(v.a. bezlglich der medizinischen Vorgeschichte und MéadiKa und zu schlechten
Selbstmanagementfertigkeiten der jugendlichen Patienten; au3erdem fiihlen sie sich nicht kompetent
bezuglich typischen Versorgungsthemen des Jugenda]i#®s 80] In der Literatur finden sich
diesbeztiglich mehrere Belege. Eine Studie unter 40RzEBnten (1618 Jahreyon Fishman et ain

Boston ergab, dass sich die Patienten zwar mit ihren Medikamenten und der Dosierung auskannten,
aberkaumWissen tber mdgliche Nebenwirkungen hatten. Zudem gaben viele Patienten an, dass ihre
Eltern dafur zustandig waren, fur sie Arzttermine zu vereinbaren (85%), Folgerezepte zu organisieren
(75%) oder den Arzt zwischen zwei Terminen zu kontaktieren (B4%Eine Folgestudie mit knapp

300 Patienten ab 11 Jahren erbrachte, dass zwar 95% der Patienten ihre Medikamente nennen
konnten, jedoch nur 54% Dosierung und Einnahmeschema. Weniger als 32% konntemmeirte

einzige wichtige Nebenwirkung ihrer Medikamente nennembei sich dltere Patienten tendeied

etwas besser mit den Nebenwirkungen auskann{®2]. Gemal} einer ebenfalls in den USA
durchgefliihrten Studie von Hait et &kerichteten 55% der befragten Erwachsenengastroenterologen,
dass ihre jungel€ED Probleme damit héatten, ihre Krankengeschichte korrekt wiederzugeben. Sogar
69% gaben an, dass ihre Patienten Defizite bezlglich Namen, Dosierungen und wichtigen
Nebenwirkungen ihrer Medikamente hattefB0]. In einer kanadischen Forschungsarbgiin
Benchimol et alkonnten nurknapp22% der Jugendlichen die Lokalisation ihrer Erkrankung, 5% d
Jahrder Diagnosestellungnd 77% die Namen ihrer Medikamente nennémre Diagnose (MC, CU,
CEBRu) wussten 78%83]. Vor dem Hintergrund, dass der Erwachsenengastroenterologen fiir mehr als
die Halfte der transferierten IBBatienten keinen zusammenfassenden Arztbrief vom
Kindergastroenterologen bekomnfi80], ist es besonders wichtig, dass die Patienten selbst sehr gut
Uber ihre medizinische Vorgeschichte berichten kdnnen. Es ist problematisch, dass viele
Kindergastroenterologen die Gesundheitskompetenz und somit die Transitionstodait ihrer
Patienten deutlich hdher einschatzen als die Patienten s¢48t denn dadurch wird inielen Fallen

ein weiterer Trainingsbedarf des Patienten tbersehen.Kaimbination aller geschilderteProbleme

fuhrt oft dazu, dass Transition und Transfer des Patienten von den Beteiliggarsbezogert werden.
Teilweise erfolgen diese erst, wenn eféte Zwénge erforderlich machen, z.B. eine Versorgung in der
Padiatrie aus Altersgrinden nicht mehr von der Versicherung ubernommen wird, eine
Schwangerschaft oder maligne Entartung der CED (z.B. Colonkarzinom) eintritt. Eine erfolgreiche
Transition solltgedoch friihzeitig begonnen werden und der Transfer idealerweise in einer Phase der
Remission erfolgen.

Inzwischen gibt es viele Belege dafir, dass strukturierte Transitionsprogramme fir chronisch kranke
Jugendliche zu positiven Ergebnissen fuhren. JugdredPatienten mit einer Transplantatleber hatten
Ofter einen SerunracrolimusSpiegel im Zielbereich [85], was fir eine bessere
Medikamentenadharenz spricht und mit besseren klinischen Outcomes (z.Bneselakute
AbstoRungsreaktion) korrelierf86]. DiabetesTyptPatienten erzielten niedrigere HbAY¢erte,
erschienen regelméRiger zu ihren Kontrollterminen und mussten seltener ins Krankenhaus
eingewiesen werden[87]. Patienten mit juveniler idiopathischer Arthritis gaben nach dem
Transitionsprogramm eine deutlich héhere Lebensquisditdals zuvof67]. Die Studienlage beziiglich
klinischer Outcomes von stkturierten Transitionsprogrammen flr jugendliche GEddienten ist
sparlicher[63]. Erste positive Ergebnisse deuten auf geringere Halgpérungsraten und weniger
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Operationen sowie einer besseren Adhéarenz beziglich der Medikation und Einhaltung von
Arztterminen hin[88].

Viele grofRe medizinische Fachgesellschaften haben den hohen Stellenwert einer strukturierten
Transition in die Erwachsenenversorgung erkannt und diesbeziiglich Empgfehluconsensus
statements, position statements) formulierDie American Academy of Pediatrjcdie American
Academy of Family PhysiciardasAmerican College of Physiciamsd die Society for Adolescent
Medicinebetonen die Wichtigkeit einer erfolgreichelransition bei chronischer Krankheit. Demnach
solite die Transition Ublicherweise mit 12 Jahren beginnen und der Transfer mit2i8 Jahren
erfolgen[65, 68, 89]Die NASPGHAN hat Empfehlungen fiir den Kindergastroenterologen, speziell fur
die Transition von CEPatienten, herausgegeben. Dieser sollte den Patiesthon in jungen Jahren

bei der Anamneseerhebung einbeziehen, Termine mit dem jugendlichen Patienten (teilweise) in
Abwesenheit der Eltern durchfihren und seine Erklarungen stets an den Jugendlichen wenden. Die
Vorteile der Transition sollten mdem Patienten und seinenEltern diskutiert werden. Zudem sollte

der Kindergastroenterologe Kontakt zu ambitionierten Erwachsenengastroenterologen aufnehmen
und es ermdglichen, dass die noétigen Krankenunterlagen des Patienten (bermittelt werden
(Baldassano etla Von der NASPGHAN wurde auch eine Checkliste veréffentlicht, was der Jugendliche
im jeweiligen Alter wissen und kdnnen muss, und der behandelnde Kindergastroenterologe beachten
sollte (s. Anhang).

Aktuell sind bereits verschiedene Formen bzw. Bestandteile einer strukturierten Transition von CED
Patienten in Erprobung. Es gibt das Konzept, spezielle Transitionsambulanzen bzw. Transitionskliniken
einzurichten, in denen die Patienten von Kindend Ewachsengastroenterologen, Fachérzten
anderer Disziplinen (u.a. zur Behandlung von extraintestinalen Manifestationen) und weiterem
medizinischen Fachpersonal (z.B. Psychologe, Erndhrungsfachkraft) gemeinsam bzw. abwechselnd
betreut werden[90, 91] Ein anderes, &hnliches Konzept stellt die Einrichtung einer Jugendambulanz
dar, die als Zwischenschritt zwischen der Kindard Erwachsenenversorgung fungid¢&7]. Ein
Bestandteil von strukturierten Transitionsprogrammen konnen auch gemeinsame Termine des
Patienten, Kinder und Erwachenengastroenterologen sein. Diese dienen zur Einfihrung des
WdzZ2Sy Rt AOKSY Ay RAS oY ®Rurdwgrdea @K Sen PatidgnierOfositi@ y Sy 6 S
evaluiert. In einer franzdsischen Studie hatten jugemhalicPatienten im Rahmen eines
Transitionsprogramms einen gemeinsamen Termin mit ihrem Kindeund
Erwachsenengastroenterologen. Alle Patienten (100%) fanden diesen Termin hilfreich flir den
Informationstransfer zwischen den Arzten. 93% der Jugendlichen gaigem an, dass sie durch den
gemeinsamen Termin Vertrauen zu ihrem neuen Arzt aufbauen kori@gign

Ein Transitionsmanager (z.B. eine spezielle Transitionskrankenschwester) kann das Transitions
programm individuell an den einzelnen Jugendlichen anpa@3nAndere Konzepte fokussieren auf

die Vermittlung von Krankheitswissen und Krankheitsmanagementfahigk8ief3] Inzwischen gibt

es immer mehr Onlindools, welche die Transition erleichtern sollen. Beispiele sind die Homepage
www.gottransition.org die viele Informationen zum Thema Trdio® fur Jugendliche und deren
CrYATtASYZY . SKIYyRfSNE C2NEOKSNJ dzyR t2f AGA1SNJ 6SN.
LINEINF YE SyidegAaO1StaT SAy . SPdienterR éiken findividueldr2 y A &
Gesundheitspass erstellen konnddies ist eine Art Kurzzusammenfassung ihrer Krankengeschichte

mit allen relevanten Informationen (z.B. Medikamente, Operationen, Allergien) in Geldbeutelformat,

die der Patient immer dabeihaben und den verschiedenen Behandlern vorlegefs@n 5+ & a A RS f
Transitionsmodell mit den besten klinischen Outcomes zu finden gi&¢and aktueller Forschung.
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1.5 Unterschiede zwischen der Kindeund Erwachsenenversorgung von €ED
Patienten

Wichtige Unterschiede zwischen der Kindand Erwachsenenversorgung von GEddienten, die

bisher in der Literatur beschrieben wurden, sind Tabelle 2 zusammengefasst. Es bestehen
Unterschiede bezuglich Krankheitsverlauf, Diagnostik, Therapie, Fachwissen und Betreuungsstil des
behandelnden Arztes (Padiater vs. Internist). Die Inhalte deellEalwurden aus verschiedenen

Quellen[63, 94,96] zusammengetragen.

Tabelle2: Unterschiede zwischen der Versorgung von&@nten in der Padiatrie und in der Erwachsenenmedizin

Padiatrie \

Erwachsenenversorgung

Krankheitsverlauf

Oft aggressiverer Verlauf, daher intensivg
Therapie erforderlich

Verlauf oft weniger aggressiv

Diagnostik

Strenge Indikation fur invasive Diagnostik (z

Coloskopie) und ionisierende  Strahlu
(besonders schadlich fur Organismus
Wachstum)

Indikation fur Coloskopie und CT schnel
gestellt; Durchuntersuchung bei Ubernahme ¢
Patienten

Abhéangig von Erkrankungsdauer und Be
jahrliche Vorsorgekoloskopie bei C
(Karzinomrisiko!)

Therapie

Katikosteroide moglichst einsparen (schadli
fur Wachstum und Knochenqualitét)

Kortikosteroide beim Erwachsenen wenig
schéadlich (trotzdem keine Langzeiteinnahme!

Effektive (neue) Therapien teils (noch) nic
zugelassen

Zulassung zuerst fur Erwachsene

Haufiger schwerwiegende Nebenwirkungen (z
hepatosplenisches-ZellLymphom)

Ggf. Nebenwirkungen nach Langzeitthera
(z.B. Osteoporose, Hautkrebs)

Ernahrungstherapie etabliert

Erndhrungstherapie  nicht in  Leitlinie
empfohlen und von Krankenkassendinziert

Multidisziplinare Versorgung mit Ernéhrung
fachkraft und Psychologe

Weniger interdisziplinar

Besonderes Fachwissen des Arztes

Wachstum, Pubertat,
Entwicklung, Erndhrung

psychosozig

Langzeitverlauf und -komplikationen (z.B
Kolonkarzinom), Fertilitdt, Schwangerschaft

Betreuungsstil des Arztes

Paternalistisch (flrsorglich, teils bevormunder

Eher gleichberechtigte Beziehung zwischen ¢
und Patient, gemeinsame Entscheidungsfindt

Arzt ibernimmt Elternrolle

Arzt hatExpertenrolle

Zentrale Rolle der Eltern
Einverstandnis erforderlich)

(Fihrung u

Patient ist unabhéngig

Familienfokussiert

Patientenfokussiert

Sozial orientiert

Krankheitsorientiert

Mehr Verstandnis fir Entwicklungsproblen
und NontAdhéarenz

Setzt Autonomie und Adharenz des Patient
voraus

Enge (emotionale) Beziehung und Bindy

zwischen Arzt, Patient und Eltern

Distanzierteres, sachliches Verhaltnis

Freundlich, warm, informal und locker

Kuhl, intellektuell, formal und direkt

Setzt emotionale Strategien ein

Setzt problemldsende Strategien ein

Nimmt sich mehr Zeit

Hat oft weniger Zeit
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Die gréf3ten Unterschiede in Krankheitsverlauf, Diagnostik und Therapie wurden bereits in Kapitel
dargestellt und erfordern an dieser Stelle keine erneute Ausiiig. Wichtig ist, dass im Kindesalter

die Themen Wachstum, Pubertat und psychosoziale Entwicklung einen zentralen Stellenwert besitzen
und der behandelnde Kindergastroenterologe diesbeziiglich besonderes Fachwissen besitzt. Da eine
CED im Kindesalter (irsdondere MC) in vielen Fallen mit Wachstumsproblemen (Gro8ed
Gewichtsentwicklung) einhergeht, ist es besonders wichtig, ein mdglichst optimales Wachstum zu
ermoglichen. Aus diesem Grund wird versucht, die Ernahrung des Patienten zu optimieren,
Kortikosteroide so weit wie moglich einzusparen und mdéglichst rasch eine Mukosaheilung zu erreichen
[63]. Um die Erndahrung zu optimieren, ist efhie speziell ausgebildete Erndhrungsfachkraft Teil des
padiatrischen Betreuungsteams. Im Erwachsenenalter ist das Wachstum jedoch bereits abgeschlossen,
hier liegt der Schwerpunkt des Gastroenterologen auf dem weiteren KrankheitsverlaufieDa
Erstmaniéstation einerCED im Erwachsenenal@gutlichhéufigererfolgt als in Kindheit und Jugend,

hat der Erwachsenengastroenterologe groRes Fachwissen Uber Langzeitverlauf und
Langzeitkomplikationen der Erkrankung. So fallt z.B. die Durchfihrung regelmagiger
Kontrollkoloskopien bei CU in den Aufgabenbereich des Arztes, da das Risiko fur die Entstehung eines
Kolonkarzinoms im Vergleich zur Normalbevélkerung erhoht ist. Hinzu kommen die Beratung und
Betreuung des Patienten, was die Familienplanung betrifft (EétfiSchwangerschatt, Stillzeit), z.B.
welche Medikamente wann eingenommen werden durfen.

Eine psychologische bzw. psychotherapeutische Begleitung de®&iebten kann aufgrund der
grol3en psychosozialen Beeintrachtigung durch die Krankheit in alleenggfiasen erforderlich
werden und sinnvoll sein. Im Jugendalter, einer besonders vulnerablen Phase voller verschiedener
Entwicklungsaufgaben, trifft dies ganz besonders zu. Empirisch am besten belegt ist die kognitive
Verhaltenstherapie. Sowohl krankhepezifische Sorgen und Depressid®7], Angst und
Depressivitaf{98], Schmerz undiudigkeit[99] als auchdie Krankheitsaktivitat bei erwachsenen MC
Patienten konnte verringert und das psychosoziale Funktionsnivgei0] verbessert werden. Eine
zwanzigsttindigepsychodynamische Kurzzeittherapie flihrte zu einer Abnahme der jahrlichen
Krankheitstage und Tage im Krankenhgus ]. In der Adoleszenz fiihrt Psychotherapie sogar zu noch
vielversprechenderen Ergebnissen als im Erwachsenenalter. Depressive Jugendliche mit CED, die eine
kognitive Verhaltendherapie mit einem Schwerpunkt auf Krankheitswahrnehmung erhielten, zeigten
signifikante Verbesserungen in den Bereichen Depressivitat und wahrgenommene Kontrolle tber ihre
Erkrankund54]. Weitere Studien ergaben eine héhere Lebensqualitat, bessere liigsthewaltigung

und geringere Depressionsind Angstlichkeitswerte als bei Patienten ohne Psychother§p@2].

Mithilfe einer psychologischen Begleitung kann auch der weitere Erkrankungsverlauf positiv
beeinflusst werden[103]. In der Padiatrie wurde der hohe Stellenwert einer psychisichen
Begleitung bereits erkannt, daher stehen in vielen padiatrischen BetreuungsteiamSegensatz zur
Erwachsenenversorgung Psychologen fiir den Bedarfsfall zur Verfigung. Diese kénnen dem
Patienten niederschwellig ein einmaliges Gesprachsangebathema oder ihn auch Uber einen
langeren Zeitraum begleiten, falls dies erforderlisid gewtinschist. Teilweise stehen sie auch den
Eltern oder Geschwistern fir ein Gesprach zur Verfigung. Bei Erwachsenen missen stattdessen
externe Psychologen bzw. Psydmetapeuten hinzugezogen werden, jedoch kennen sich diese oft
nicht bzw. nur schlecht mE€EDaus, da dies nicht zu ihrer Standakdsbildung gehért. Hinzu kommt

das Problem von langen Wartezeiten auf einen Behandlungsplatz.

GrolR3e Unterschiede gibt es augtvischen dem Betreuungsstil der Padiater und Internisten. In der
Padiatrie gibt es eine Dreiecksbeziehung zwischen Arzt, Patient und H86in die eng
zusammenarbeiten. Die Eltern spielen eine grof3e Rolle, bis zum Erreichen der Volljahrigkeit ist ihr
Einverstandnis bei diagnostischen und therapeutischen Entscheidungen erforderlich. Je jinger das
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Kind ist, desto mehelterliche Fuhrung ist erforderlich und desto weniger wird der Patient selbst ins
DSALINNOK dzyR &aSAyS . SKIFEyRfdzy3d YAG SAyoSi23aSyod 54
[63, 77] bezeichnet, d.h. er ist fursoigh, teilweise auch bevormundend gegeniiber dem jungen
Patienteng ahnlich wie ein Elternteil. Zwischen Arzt, Patient und Eltern besteht eine enge Bindung und
SYy2i4A2yItS . STASKdzy 3 RSNJI aié LA a[@Ksbwie informalRrEINI NJ
locker[96] beschrieben. Fir Entwicklungsprobleme und Matharenz zeigt er mehr Verstandnis, und

er nimmt sich viel Zef95]. In der Erwachsenenmedizin ist aus dem Dreiecksbeziehung eine Dyade
zwischen Arzt und Patient gewordfd®]. Diese begegnen sich mehr auf Augenhdhe und medizinische
Entscheidungen werden gemeinsam, oft direkt vor Ort, getroffen. Dafilir setzt der Internist die
Autonomie und Adhéarenz seines Patientenaus. Eltern bzw. Familie des Patienten spielen eine
untergeordnete Rolle, zwischen Arzt und Patient herrscht eine sachlichere Beziehung mit Fokus auf die
Krankheit. Verglichen mit Padiatern werden Internisten als kiihl und sa¢gtg¢hformal und direkt

[96] beschrieben; oft nehmen sie sich weniger Zeit fir den einzelnen Patienten.

1.6 Aktuelle Studienergebnisse zur Versorgungssituation judgeischer CED
Patienten

Eineim Jahr 2017 vertffentlichté&ragebogenstudie von Timmet al. beschéaftigt sich mit dem
bisherigen Krankheitsverlauf von jungen cEdlienten (1625 Jahre) mit Krankheitsbeginn im Kindes

oder Jugendalter in Deutschland (n=1280, davon 63% MC, 30% CEDi% 8% (MC) bzw. 76%

(CU) der Patienten gaben an, sie seien bereits mit Kortikosteroiden behandelt worden, 82% (MC) bzw.
63% (CU) mit Immunmodulatoren und 33% (MC) bzw. 9% (CU) mit TNB&pkern. Durch die
Therapie waren immerhin 57% der Patientant Selbstbericht im vorhergehenden Jahr dauerhaft in
Remission, 61% ging es zum Zeitpunkt der Studie gut. Das Alter bei Diagnosestellung hing in dieser
Studie nicht mit dem Schweregrad der Erkrankudmafkheitserlauf, Biologikalherapie unddder
Operaion erforderlich zusammer104].

2011erfolgte, zeitgleich mit dem Beginn der Minchner €Eénsitionsstudie, eine grol3e postalische
Fragebogenstudie mit den Schwerpunkten Versorgung und Transition von jungePaGé&iden.In
dieser Quershnittsuntersuchung wurden alleEBPatienten im Altewon 15 bis 25 Jahren befragt, die
im Kindes bzw. Jugendalter diagnostiziert und (friilher) im padiatrischen CEOARTFERegister
gefuihrt wurdenund ihre Kontaktdaten fir Studien zur Verfligung gestellt hatidas CEDAT&PGE
Registerder Gesellschaft fiur &liatrische Gastroenterologie und Erndhruegthalt ca. 30% aller
padiatrischer CEPatienten aus Deutschlanehd Osterreich, die Meldung der Patienten erfolgt auf
freiwilliger Basis durch die behandelnden Kindergastroenterologebie zugesandte
Fragebogehatterie enthielt neben Fragen zur Demografie, Erkrankung, Krankheitsaktivitat,
gesundheitsbezogenen Lebensqualitahd Transition auch einen validierten CEpezifischen
Fragebogen zuversorgungszufriedenhejl05] (s. Kapitel 2.6.5)605 junge CEBatienten nahmen
teil, dies entspricht einer Rucklaufquote von 48%tie Ergebnisse der Studie wurden in drei
aufeinander aufbauenden Artikeln publizi¢t06¢108].

In der ersten Publikatiorpl06] wurden die Stichprobe genau charakterisiert und die Fragen zur
Transition ausgewertet. Mithilfe einer multinominalen logistischen Regressionsanalyse wurden
Pradiktoren fur eine friihe bzw. spate Transition untersucht. Zudem eefatgtier Subgruppe der 18

bis 20jahrigen Patienten ein Vergleich der Versorgung durch Kindergastroenterologen,
Erwachsenengastroenterologen und andere, nimhit CEBpezialisierte Arzte.

In der Gruppe der Studienteilnehmer waren 50,6% méannlich, 66%rkt@, 29% CU und 5% QED
74% waren zum Studienzeitpunkt in Remissiknapp 50% verfolgten das Ziel eines gehobenen
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Schulabschlusses ((Fagkbitur) oder hatten dieses bereits erreictt2,5% wurden aktuell vom
Kindergastroenterologen, 45% vom Erwachsegastroenterologen und 22,5%opn einem anderen

Arzt behandelt. Dies bedeutet, da8§% die padiatrische Versorgung bereits verlassen, d.h. den
Transfer in die Erwachsenenversorgung bereits hinterlsatten. Davon waren jedoch nur 52% vom
Kindergastroentelogen auf diese Transition vorbereitet worden. 23% hatten den Transfer ohne
jegliche arztliche Hilfe selbst organisidrt.nur 36% der Falle hatte der zuvor behandelnde Arzt einen
zusammenfassenden Arztbrief (Ubergabebrief) fir den Erwachsenenarztigesch in etwas tber

50% wichtige Untersuchungsergebnisse zusammengestellt. Nur 4% hatten einen gemeinsamen Termin
YAG 0SARSY &NJ Sy 0R®KD bdhdhdeindenArzt)i BrofalemdgsbBn deSY ay !
meisten Patienten an, sehr zufrieden (21%) oddrieden (49%) mit dem Transitionsprozess gewesen

zu sein. Die Kategorien nicht zufrieden (12%) bzw. sehr unzufrieden (6%) wurden selten gewabhilt.

In derSubguppe der Patienten, die alter als 18 Jahre alt waren, war der Transfer nur in 17% vor dem
vollendSG Sy my® [SoSyacl KNI OTaFNNKGOLE Ay npr YAG my
WE KNBY 2 RSNJ ya2LONKG aDF NONFRG AN 0 TOINNRA ] G2NBy TFTNN SAy
soziobkonomischer Status der Eltern,esfimhe Schulbildung ddPatienten und eitwohnsitz im Stiden
Deutschlands. Zudem hing der Zeitpunkt des Wechsels auch davon ab, in welchem
kindergastroenterologischen Zentrum der Patient zuvor behandelt worden war.

In der Subguppe der 18 bis 20Jahrigen wurden 29% durch eineindlergastroenterologen, 45%
durch einen Erwachsenengastroenterologen und 26% durch einen anderen Arzt (z.B. Hausarzt,
allgemeiner Internist) behandelt. Die Unterschiede zwischen diesen drei Behandlern im Fragebogen
zur Versorgungszufriedenheit waren jedasghr gering.

In der Gesamtgruppe gaben 92,5% der Patienten an, sehr zufrieden oder zufrieden mit ihrer
medizinischen Versorgung zu sein. Der Prozentsatz von unzufriedenen oder sehr unzufriedenen
Patienten nahm mit steigendem Alter der Patienten sowie hnatem Transfer leicht zuDer
Summenscore im Zufriedenheitsfragebogen, der zwischen 0 und 1 liegen kann, lag im Durchschnitt bei
0.78 (Spannweite 0.280.99).

In der zweiten Publikatiofil07] stand der Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit im Zentrum des
Interesses. Mithilfe einemultivariatenlogistischen Regression wurden mogliche Determinanten fur
eine geringe Versorgungszufriedenheit schrittweise unter Annahme verschiedener Modelle
untersucht. Zuerst wurden patientenbezogene Variablen (z.B. Alter, sozio6konomischer Status,
Gesundheitszustand  untersucht, anschlie3end der Behandlamp (Kinder  vs.
Erwachsenengastroenterologe vs. anderer Arzt) und schlie3lich weitere Indikatoren fur ¢gne gu
Versorgung (z.B. Wareund Behandlungszeit) mit einbezogemie Analyse ergab, dass
Angstsymptome (HADSagebogen) und eine schlechtere gesundheitsspezifiseensqualitat
(SIBDQ Fragebogerals Indikator fur den aktuellen Gesundheitszustand) mit niedrigerer
Versorgungszufriedenheit zusammenhingen. Auch Patienten, die nicht von einem Arzt mit CED
Spezialisierung (Gastroenterologen) behandelt wurden oder erst seit wenigé? &allonaten bei

ihrem aktuellen Arzt in Behandlung waremaren im Schnitt weniger zufrieden mit ihrer Versorgung.
Weitere Pradiktoren fir eine niedrige Versorgungszufriedenheit waren eine Wartezeit von tber 30
Minuten und eine Dauer des Arztbesuchs von unter 15 Minuteardassanter Weisstanden in allen
Modellen weder Alter noch soziobkonomischer Status oder Wohnort des Patienten in signifikantem
Zusammenhang mit der VersorgungszufriedenhBie Ergebnisse wurden an dieser Stelle etwas
komprimiert und vereinfacht dargéallt, fir Details sei auf die Originalarbgl07] verwiesen.
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In der aktuellsten Publikatioid08]wurden moderne verteilungsbasierte Regressionsmodelle (konkret
aISYSNI AT SRS)FRWAGA@ISG NM2WRSE t ac0D 1188 0l yIR/ 388K YRAIS  1dedy
detailliertere Aussagen Uber mdgliche Pradiktorem Wersorgungszufriedenheit zu erméglichBie

nahere Ausfilhrung dieser recht komplexen statistischen Methode erscheint an dieser Stelle nicht
sinnvoll, die wichtigsten neuen Ergebnisse sollen im Folgenden jedoch kurz genannt werden.
Studienteilnehmer, d bereits im Arbeitsleben standen oder studierteeyzielten hdhere
Versorgungszufriedenheitswerte als Schiler und Auszubildende. Patienten mit Angstsymptomen
(HADS-ragebogen) und einem hoheren Alter bei Diagnosestellung waren weniger zufrieden. Der
Summascore fur die Versorgungszufriedenheit zeigte bei MC Patienten und bei gesetzlicher
Krankenversicherung eine besonders weite Streuung.

1.7 Motivationder Miinchner CEDransitonsstudie

Es ist die Aufgabe des betreuenden Kindergastroenterologen, die Trarsgiier Patienten zu planen

und durchzufihren. Der Padiater muss die Jugendlichen und ihre Eltern darauf vorbereiten, wie die
Versorgung in der Erwachsenenmedizin aussehen wird und welche konkreten Veréanderungen dabei
auf den Patienten zukommen. Dies istipch in der Praxis gar nicht so leicht. Es werden zwar in der
Literatur diverse Unterschiede zwischen der Kirded Erwachsenenversorgung beschrieben, jedoch
sind diese oft nicht mit Zahlen bzw. praktischen Beispielen belegt. Es handettesgtbnseher um
Ffft3SYSAYS ! dzaal 3Sy 61 ®. & RSNJ YAYRSNIYNI G Aad ag
Fakten. Zudem ist nicht klar, inwiefern sich internationale Befunde auch auf Deutschland tbertragen
lassen. Einige international beschriebene ProblemB. (2hlender Krankenversicherungsschutz im
Erwachsenenalter in den USA) existieren in Deutschland gliicklicherweise nicht, dafir ist z.B. die
Transitionsforschung in anderen Landern (USA; Kanada, GroRRbritannien) weiter fortgeschritten.
Ebenfalls unklar isin wie weit Ergebnisse von anderen chronischen Erkrankungen auch auf CED
zutreffen. Aufgrund dieser Uberlegungen entstand die Idee zur MiinchnefT@EBitionsstudie. Ziel
dieser Studie ist es, die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der padimtrisod
internistischen Versorgung von jungen GERienten ganz konkret zu untersuchenlenn nur wen

die beteiligten Arztediese kennen, konnesie ihre Patienten gezielt darauf vorbereiten und die
Transition optimieren.
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2 Methode

2.1 Fragestellungler Miinchner CEDransitionsstudie

Ziel der Munchner CEDransitionsstudie war die Beantwortung der Frage, ob es quantitative und /
oder qualitative Unterschiede zwischen der Versorgung in gastroenterologischen Kivaler
Erwachsenenambulaen bezlglich folgender Zielkriterien gibt:

- Strukturelle und organisatorische Rahmenbedingungen der Ambulanzen
- Ablauf eines Arzttermins (Themen, Zeit, Gewichtung)

- Interaktion zwischen Arzt und Patient (und ggf. dessen Eltern)

- Anteil und Gewichtung psychosaler Themen

- Krankheitswissen des Patienten

- Patientenerleben (Zufriedenheit, Winsche, Transition)

Somit wurden im Rahmen der Studie Aspekte aus den drei Bereichen StruRtoeess und
Ergebnisqualitdimedizinischer Versorgurig09] beleuchtet(sieheAbbildung3).

Struktur Prozess > Ergebnis

LM (_M'

i%

Beobachtung + Zeitmessung

(je 2 Psychologen)
Patientenbefragung (FB, Interview)

Gesprach mit Ambulanzleitern

Beobachtung

|
I

Abbildung3: Unterschiedliche Methoden zur Erhebung von StrukRnozess und Ergebnisqualitdah der Minchner CED
Transitionsstudie

]
!

Ziel der Studie wars, mithilfe verschiedener Erhebungsmethoden (Beobachtung, Zeitnahme,
Patientenbefragung miuindlich und schriftlich, Studium von Patientenakten, s. Unterkapitel
Messinstrumente) den jeweiligen {&ustand (Kindervs. Erwachsenefsastroambulanz) quantitativ
und qualitativ zu gassenund anhand der gewonnenen Daten differenziert die Unterschiede zwischen
den beiden Gruppen herauszuarbeiten.

2.2 Studienpopulation (und Beobachtungseinheit)

Zielgruppe der Studie waren junge CE&lienten zwischen 13 Jahren (Begies deenageralters) und
31 Jahrer(Ubergang vom jungen ins mittlere Erwachsenendltd0]), die an eine padiatrische oder
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internistische gastroenterologische Ambulanz derdwigMaximiliansUniversitat (MU Mulnchen

angebunden waren. Die Kindmstroambulanz des KlinikumgdUniversitat Minchen ist Teil des.D

von Haunerschen Kinderspitals, die beiden Erwachsenenambulanzen befinden sich in der
Medizinischen Klinik Innenstadt und im Klinikum Grof3hadern. Insgesamt wurden 80 Patienten (40
Patienten aus der Kinderambulangkurz KA) und jeweils 20 Patienten aus den beiden

IN¥ I OK&aSySylYodzZ I yi Sy =z 5SSt OKS I dz S AkyfS NBA D NXzLJILJ
zusammengefasst wurden) in die Studie eingeschlossen. Jeder Patient stellte eine
Beobachtungseinheit dar.

2.3 Studientyp

Die Munchner CEDransitionsstudie kann dem Forschungsbereich Klinische Epidemiologie und
Versorgungsforschung zugeordnet werden. Dieses Gebiet befindet sich im Grenzbereich zwischen
klinischer und epidemiologischer Forschung Abbildung4). Im Rahmen einer beobachtenden
Querschnittsstudie  wurden  zwei  verschiedene  Versorgungssysteme  (Kindes.
Erwachsenengastroambulanz) miteinander verglichen. Es handelt sich arbemnbachtende (nicht
experimentelle) Studie, da die Zuteilung der Patienten zu den Ambulanzen bereits von vorne herein
feststand und von den Studienleitern nicht manipuliert wurde. Jeder Patient wurde einmalig
beobachtet und befragt (daher der Begriff Qsehnittsdesign in Abgrenzung zu einer Langsschnitt
Studie).Durch die Entwicklung eines neuen Beobachtungsbogens, der speziell fir die Erfassung der
Arzt-PatientInteraktion in der Miinchner CEDransitionsstudie konzipiert wurgd&onnte auch eine

kleine Biicke zum Gebiet der Grundlagenforschung (Fragebogenentwicklung als Teil der theoretischen
Methodenentwicklung) geschlagewerden Bei allen berichteten Daten handelt es sich um
Priméardaten, d.h. alle Daten wurden eigens fur die Minchner-O&Bsitionsstdie erhoben. Die
beschriebenen Zusammenhange werdebbildungd verdeutlicht.

Medizinische Forschung

Primarforschung Sekundarforschung
Klinische Forschung Epidemiologische Meta= Review
Forschung analyse
theoretisch

(VEGORERES ELEEEN M [experimentell| |beobachtend | |experimentell| |beobachtend
entwicklung)

Grundlagenforschung

Klinische Epidemiologie

Lexperimentell‘ L beobachtend ‘

Abbildung4: Verschiedene Gebiete medizinischer Fonsghadaptiertvon[111].

2.4 Ablauf der Studie

Die arztlichen Leiter der drei Gastroambulanzen berichteten jeweils in einem Sfoégh mit der
Promovendin Uber strukturelle und organisatorische Rahmenbedingungen ihrer Ambulanz; zudem
wurde der praktische Ablauf der Studie besprochen. Geeignete Patienten, die den Zielkriterien (CED
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Erkrankung, Alter) entsprachen, konnten detektiertrden,indem das Studienteankinsicht in die
Terminkalender der drei beteiligten Gastroambulanzen gewéhrt bekam. Wenn das Beobachterteam
(s.u.) zu diesem Zeitpunkt zur Verfigung stand, wurde der behandelnde Arzt Uber die (mdgliche)
Studienteilnahme seines Patienten informiert. Werand der Patient zu seinem regularen Arzttermin

in der Gastroambulanz erschien, wurde er im Wartebereich von einem Mitglied des Beobachterteams
angesprochen, ausfihrlich tGber die Minchner deEdhsitionsstudie informiert und um seine
Teilnahme gebeten. Zude erhielt der Patient (und bei minderjahrigen Patienten auch seine Eltern)
ein detailliertes Informationsschreibgs. Anhang)Nach der Unterschrift der Einverstandniserklarung
vom Patienten (und bei minderjahrigen Patienten auch seiner Eltern) erfoigt&ugzes Interview
6aaBYASNBASEaO YAG RSY tFdASyGSys Ay RSaaSy
Medikamente befragt wurde. AnschlieRend wurde er gebeten, einen kurzen Fragebogen zu seiner
3S4adzyRKSAGao0ST 23Sy Sy [ SoléyEsljotite tlek iedulédre Araitrrnin, Bev & 0
dem der Patient von einem Beobachterteam begleitet wurde, das aus zwei Psychologinnen bestand.
Insgesamt bestand das Erhebungsteam aus zwei Dipleyohologinnen, einer Diplem
Psychologiestudentin im Abschlusssster und zwei Psychologinnen, die sich im Masterstudiengang
befanden. Pro Termin flihrten zwei der funf Psychologinnen (je nach zeitlicher Verflugbarkeit)
gemeinsam die Erhebung durch. Das Beobachterteam sal3 wahrend des Arzttermins etwas abseits
ruhig mit m Raum und interagierte weder mit dem Arzt noch dem Patienten. Jeder Beobachter
protokollierte den zeitlichen Ablauf des Termins, die Struktur desPaentGesprachs mitsamt den
angesprochenen Themen und die APatient(Eltern)-Interaktion, indem eden eigens fur die Studie
entwickelten, strukturierten Beobachtungsbogen ausfillte. Wahrend der kérperlichen Untersuchung
verlieBen die Beobachter den Raum, um die Intimsphéare des Patiegnterahren Folglich konnten
Ablauf und Bestandteile der koérpetiien Untersuchung sowie das begleitende Gespréach nicht
erhoben werden. Direkt im Anschluss an den Termin flillte der Patient einen kurzen Fragebogen zum
eben stattgefundenen Arztgesprach aus. Abschlielend erhielt er vom Beobachterteam einen etwas
ausfuhrlicleren Fragebogen zu seiner Versorgung allgemein sowie einen frankierten Rickumschlag.
Der Patient wurde gebeten, diesen Fragebogen in Ruhe zu Hause auszufillen und dann per Post
zuriickzuschickembbildung5 stellt den Studienablauf nochmals schematisch dar. Alle eingesetzten
Fragebdgen werden ifapitel 2.6 ausfithrlich vorgestelltund die neu entwickelten Fragebbgen
befinden sich im Anhandes gab jeweils eine BRorm (Einsatz in der Kinderambulanz) und eine Sie
Form (Einsatz in den Erwachsenenambulanzen).

Wo? Ambulanz Zu Hause

A

* Patienten-
Information +
Was? Einverstandnis A , FB zum FB zur
3T+ Mini-Interview rzttermin Arztgesprich Versorgung
Krankheitswissen (Beobachtung) (Patientensicht) allgemein
* FB gesundheits-
bezogene LQ.
Wann? >
Zeit

Abbildung5: SchematischeBtudienablauf
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Das Einverstandnis der Ethikkommission der medizinischen Fakultat der iMdwiigilians
Universitat wurde im August 2011 erteilt. Die Datenerhebung erfolgte im Zeitraum vom September
2011 bisJanuar 2013. Geeignete Patienten der drei Ambulanzen wurden konsekutiv in die Studie
eingeschlossen, bis die gewinschte Fallzahl erreicht war. Es wurde darauf geachtet, dass die beiden
Vergleichsgruppen (Kinderambulanz vs. Erwachsenenambulanz) gleichageafi(jeweils n=40) und

dass in jeder Gruppe gleich viele mannliche und weibliche Teilnehmer vertreten waren. Alle
Studienteilnehmer erklarten schriftlich ihr Einverstandnis, bei minderjahrigen Patienten wurde zudem
das Einverstandnis der Eltern eingehdie Patienten wurden dartber informiert, dass ihre Daten
anonymisiert verwendet werden und dass ihre behandelnden Arzte zu keinem Zeitpunkt Einblick in die
von ihnen ausgefillten Fragebdgen erhalten. Auf diese Weise wurden die Teilnehmer ermutigt, die
Fragen ehrlich zu beantworten. Alle Patienten nahmen freiwillig und unentgeltlich an der Studie teil.
Den beteiligten Arzten wurde zugesichert, dass nur die beiden Gruppen (Kindes.
Erwachsenengastroenterologen) miteinander verglichen werden und kemzel&nalyse jedes Arztes
SNF2ft 3G 6St OKS S@OSy(dzsStf AYRADGARASE TS af{f OKgNOKS

2.5 Fallzahlplanung

Die Fallzahlplanung erfolgte vor Beginn der Studie mithilfe der oemceSoftware G*Power 3 der
HeinrichHeineUnivessitat Dusseldorf112]. Die Entscheidung fur die Fallzahl n=80 stédliztendlich

einen Kompromiss zwischen einer moglichst hohen Teststarke (diesersteigr Stichprobengrolie)

und praktischen Limitationen der Ressourcen (z#itlfinanziell, personell) dar, die das aufwendige
Studiendesign mit sich &chte Jeder Erhebungstermin (Erklarung der Studie, Durchfiihrung des Mini
Interviews, Anwesenheit wahrend des Arzttermins) erforderte die Anwesenheit von zwei
Psychologinnen (= Bbachterteam) vor Ort und dauerte mindesteB88 bis60 Minuten, An und
Abfahrt noch nicht eingerechnet. Die Erhebung der 80 Studienteilnehmer nahm insgesamt Khapp 1
Jahre in Anspruch. De Studienteamwar bewusst, dass eine noch gré3ere Stichprobe zureine
hoheren Teststarke geflihrt hatte; mit n=80 kénnen bei eirrewon 0.05 und zweiseitiger Testung nur
mittelgroRe Effektstarken von @6 oder hoher mit einer guten Teststarke von 80% entdeckt werden.
Effektstarken von d*5, deren Detektion wiinschenswentare, hatten bei dieser StichprobengroRRe

aber eine geringere Teststarke (abhangig von- @ider zweiseitiger Testung zwischérb und 0.7)
ergeben. Eine solche Teststarke besagt, dass Unterschiede, die tatsachlich zwischen zwei Gruppen
existieren, nur in 8 bzw. 70% der Falle auch wirklich entdeckt werden. Folglich werden nur grol3e
Effekte bemerkt und kleine Unterschiede eventuell Ubersehen. Diesbezuglich ist es wichtig, sich die
einzelnen pWerte genauer anzusehen:-Werte knapp Uber der kritischen SchveelD.05) deuten

darauf hin, dass die Gruppenunterschiede bei einer groReren Stichprobe evtl. signifikardgew
waren. Andererseits fand, da im Rahmen der Studie sehr viele Signifikanztests durchgefihrt wurden,
eine AlphaFehlerKumulation statt, sodagsit grof3er Wahrscheinlichkeit einige Tests nur durch Zufall
signifikant wurden, obwohl tatsdchlich gar kein Unterschied zwischen den Gruppeandest
Letztendlich handelt es sich bei der vorliegenden Studie um eine explorative Studie, die der
Hypothesengeearierung diene. Interessante Ergebnisse sollten nicht nur abh&ngig vom
Signifikanzniveau in Folgestudien tGberpruft werden.

2.6 Messinstrumente

Die Darstellung der Messinstrumente erfolgt in chronologischer Form, d.h. in der Reihenfolge, wie sie
bei einem Pag@nten im Rahmen der Studie zum Einsatz kamen (s. Abiciidungb).
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2.6.1 Mini-Interview zum Krankheitswissen

Das Minilnterview zum Krankheitswissen wurde speziell fir Bignchner CEHransitionsstudie
entworfen. Es besteht aus den vier Fragebereichen Erkrankung, Lokalisation der Erkrankung,
Medikation (Praparate, Einnahmeschema, Wirkungsweise, Nebenwirkungen) und Diagnosedatum
(Jahreszahl). Als erstes erfolgte die Frageyelcher Erkrankung der Patient leidet (Auswahl zwischen
den Kategorien MC, CUEDBu, noch keine Diagnose, weil3 nicht). Im néachsten Schritt wurde der
Patient gebeten, anzugeben, welche der folgenden Bereiche (Mur@peiserdhre¢ Magen ¢
Dunndarmg Dickdarm ¢ Rektum- After) bei ihm betroffen sind. Die 0.g. Fragen zur Medikation sollten

in einen Medikamentenplan eingetragen werden (der Patient diktierte, der Interviewer notierte). Es
wurde nur die Dauermedikation des Patienten, keine Bedarfsmedikatiez(®i Analgetika) erhoben.

Die abschlieBende Frage nach dem Diagnosedatum war eine offene Frage. Es wurde explizit darauf
3SFOKGSGzE RIFHraa RSNItFdGASYyd f€tS CNI3ISy aStoaid o8

Die Antworten des Patienten wurden spater mit seinen Patientenakten (Arztbriefe,- Q@D
Koloskopiebefunde, Schnittbildgebung) abgeglichen. Fir jede Frage erhielt der Patient Punkte,
insgesamt waren maximal 13 Punkte zu erzielen. Da der Schwerpunkt tdegelns (9 von 13

Punkten) auf dem Thema Medikation lag, wurde fir Patienten, die zum Studienzeitgaimet
Medikamente einnahmen, kein Summenscore gebildet. Der Punkteschlissdlaseite3 dargestellt.

LY CSfR atdzy{GSaOKfNaaSta 0SA a2AN)]dzy3d3agSiasS RS
Antwortbeispiele fiir eine 9 1-, 2-, oder 3PunkteAntwort genannt. Die Fragen zu den Themen

at NNLI N} 6S¢YR aSRUYEBEKEYSHEOKSYl & o081 23Sy aioOK | dzF
Medikamente, die der Patient einnahm, egal ob diese in Zusammenhang mE@standen. Es

wurden also auch Schilddriisenpraparate, Antidepressiva etc. hinzugezahlt. Es wurde von dem Autor

als wichtig erachtet, dass Patienten adaquat tber dhed&hmeall ihrer Medikamente Auskunft geben

konnen, damit ihre behandelnden Arzte die Mdglichkeit bekommen, Kklinisch relevante
Arzneimittelinteraktionen zu berticksichtigen. Die Antworten zu Wirkwegse und Nebenwirkungen

wurden hingegen nur fir Medikamente zur Behandlung der CED ausgewertet, da es nicht als Aufgabe
RS4 o0SKIYyRStyRSY DFaGNRSYdSNRt23Sy |y3aISaSKSy |
aufzuklaren. Sowohl bei der Frage nach der Wirkuegsav als auch bei derjenigen (ber die
Nebenwirkungen wurden die Antworten fir jedes GHEBdikament mit O bis 3 Punkten bewertet (s.

Tabelle3). Auf diese Weise konnteauch Teilpunkte (b, 266 etc.) erzielt werdenAnschlie3end

wurde fur jeden Patienten der Mittelwert Uber seine CHIedikamente gebildet. Auch
Protonenpumpeninhibitoren (Behandlung von Mlanifestationen im oberen Glrakt) und
Ursodesoxycholsaure (Befdlung von PSC als extraintestinaler Manifestatigpischerweise bei QU

wurden zur Kategorie CB®edikation hinzugezahlt.

Tabelle3: AuswertungstabelléPunkteschlisseliir das Minilnterview zum Krankheitswissen

Fragebereich ggf. Teilgebiet Punkte  Punkteschlissel
max.
Erkrankung 1 0 =falsch
1 = richtig
Lokalisation 2 0 = falsch

1 = unvollstandig
2 = vollstandig richtig
Medikation  Praparate 1 0 = falsch / unvollstandig
(insgesamt) 0.5 = AnzahVollstéandig, aber Medikamenten
namen teils nicht gewusst
1 = vollstandig richtig
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Dosis 1 0 = unvollstandig

(fur alle Praparate) 1 = vollstandig richtig

Einnahmeschema 1 0 = unvollstandig

(fur alle Praparate) 1 = vollstandig richtig

Wirkungsweise 3 0 = falsch

(je CED Medikament ' 3yl Ftt3SYSAYy o6a

' &aLIST Aphea OKO P & NIb &
Nebenwirkungen 3 ' 1SAYS 1yig2NI k «
(je CED Medikament 1 =falsche und richtige NW
2 = 1 richtige NW, keine falsche NW
3 = mind. 2 richtige, keine falsche NW

M
H I Sisla ISyl dzSNI 6ad:
0
n

Diagnosejahr 1 0 =falsch
1 = richtig
Gesamt 13
2.6.2 SIBDQ

Der Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (kurz: IBDQ) ist weltweit das Standardinstrument zur
Erhebung der gesundheitshezogenen LebensqualitdCh&b Er bestehinsgesamtaus 32 Items, die

vier verschiedene Bereiche abdecken. Fir eine bessere Aditagishkeit wurde 1996 mithilfe einer
linearen Regressionsanalyse mit Vorwartsselektion eine Kurzversion, der sogenannte Short
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (kurz: SIBDQ), entwjtk8&]ft Im Jahr 2000 wurde die
angloamerikanische Versiaton Rose et a[114]ins Deutsche Ubersetzt, adaptiert und validiert. Der
Fragebogen besteht aus 10 Items, welche die Bereiche Darimbesten, Systemische Beschwerden,
Stimmungslage und Alltagsfunktion abdecken. Die Items erfragen den Gesundheitszustand des
Patienten innerhalb der letzten zwei Wochen, die Beantwortung erfolgt jeweils auf einer
siebenstufigen LiketEkala. Ein Item (Nr) &t revers formuliert und muss daher umkodiert werden.
Dann kann der Summenscore bzw. Mittelwert tber die zehn Items als MafRzahl fur die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat gebildet werden. Der Mittelwert kann zwischen 1 und 7 liegen
der Summenscore zwaBen 10 und 70Die TesGutekriterien der deutschen Version sind als gut zu
bezeichnen. Cronbath" als MaR flr die interne Konsistenz liegt 084 und es zeigte sich eine
RetestReliabilitat (nach sechs Wochen) vol.6: Zudem konnten im Rahmen der Validierungsstudie

die konvergente und divergente Validitat sowie die Sensitivitdt des Fragebogens belegt werden. Der
SIBDQwurde im Rahmen der Minchner CEEansitionsstudie eingesetzt, um die eingeschlossenen
Patienten zeibkonomisch hinsichtlich ihres Gesundheitszustands charakterisieren zu kénnen.

2.6.3 Beobachtungsbogen

5F AY RSNJ[AGSNI GdzNJ { SAYS { ( dzRA-Beolinéhtur s RFaafSy & 1 N
eines ArzAPatientenGesprachs einsetzte, und somit nochrkgeeignetes Beobachtungsinstrument

zur Verfugung stand, wurde fir die vorliegende Studie ein eigener Beobachtungsbogen
zusammengestellt. Dieser besteht aus einem neu entwickéitragebogereil sowie dem Miinchner
Arzt-Patientinventar (MAPI) voDanielaCasaf115].

Der neu entwickelte Fragebogenteilumfasst vier Seiten. Zuerst (auf Seite 1) werden die
Rahmenbedingungen des Arzttermines erfasst, die Daten des Patienten und des behandelnden
Arztes, wann der Termin geplant war und wann er tatsdchlich begann, ob der Patient in Begleitung
erscheint, wer zuerst vom Arzt begrifdt wird und aus welchem Grund die Konsultation erfolgt
(Routinekontrolle,Beschwerden, Notfall, Infliximalmfusion). Als néchstes wurde das eigentliche
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Arztgesprach dokumentiert (Seite 2). Der Beobachtungsbogen enthielt eine Liste verschiedenster
Symptome, wobei die Beobachter fiir jedes Symptom ankreuzen mussten, ob es wdbasehermins
angesprochen wurde. Im Folgenden wurden 20 Items, zugeordnet zu den funf Kategorien
aaSRALFGA2YyaT ot a280K2a21AFfSaaX aaSRATAYyAaOKS 9l
a! MREtent. ST ASKdzy3a LINNaSyiASNNG RAGRS Yo aZ2lyd (38 Sya2 QK S
angesprochen wurden, die noch nicht in den 20 Items enthalten waren. Die Beobachter notierten, ob
die einzelnen Items angesprochen wurden (ja/nein), und wenn ja, von wem (Arzt, Patient, Eltern).
Hinter jedem Item wutle notiert, wann es besprochen wurde (z.B. 14:15 bis 14:17 Uhr). Auf diese
Weise konnte im Nachhinein der zeitliche Ablauf des Termins (d.h. welche Themen wann besprochen
wurden) rekonstruiert werden. Die Dokumentation erfolgte jeweils auf eine halbe Migahau. Im
Folgenden (Seite 3) dokumentierten die Beobachter, von wann bis wann die kérperliche Untersuchung
(wahrend sie den Raum verliel3en) stattfand. Der Beobachtungsbogen enthielt auch eine Liste zum
Ankreuzen, welche Untersuchungen durchgefuhrt odmplant wurden, sowie eine Auflistung
moglicher interdisziplindrer Kooperationspartner (z.B. Psychotherapeut, Ernahrungsberater,
Augenarzt, Chirurg), die markiert wurden, wenn sie von Arzt, Patient oder Eltern angesprochen
wurden. Die nachste Seite des §ehogens (Seite 4) beschéftigte sich insbesondere mit der Arzt
PatientKommunikation. Es wurde vermerkt, wie oft der Patient Fragen an den Arzt stellte (Strichliste).
Falls der Patient in Begleitung erschienen war, wurde erhoben, an wen der Arzt seiea Enaj
Erklarungen richtete und wer diese Fragen dann beantwortete. Diese beiden Items wurden getrennt
fur die Bereiche Symptome, Medikation und Psychosoziales, jeweils auf einer flinfstufigeiskétart

(nur Patient¢ vorwiegend Patient, zu gleichen T&n Patient und Elterg vorwiegend Elterrg nur

Eltern) beantwortet. Bei der Auswertung wurde dann der Mittelwert der beiden
Beobachterbewertungen gebildet, der ebenfalls zwischen 1 und 5 lag. Es folgte die Bewertung der
Sprache des Arztes, ebenfalls ainfer fiinfstufigen Skala (1 = medizinische Fachsprache mit sehr vielen
Fachbegriffen, 5 = Alltagssprache, keine oder kaum Fachbegriffe). Im ndchsten Schritt wurde auf einer
funfstufigen Skala bewertet, ob die Sprache fir den Patienten angemessen wamglizkert¢ eher

zu kompliziert; genau richtig; eher zu einfaclq zu einfach/kindlich). Zuséatzlich hatten die Beobachter

die Aufgabe, die vom Arzt verwendeten Fachwddemotieren

Als letztes wurde von den beiden Beobachtern tiéisnchner ArztPatientInventar (kurz MAPI)

ausgeflllt. Dieses Fragebogeninstrumemurde 2009 von Daniela Casar iRahmen ihrer
medizinischen Promotionsarbeit entwickflfl5]. Es enthélt 11 Items, anhand derer Fremdbeobachter

das Arztverhalten im Rahmen eines ApatientGespraches jeweils auf einer funfstufigen Likekala

002y alGNATFFIG yAOKG Tdza oAd&8 olGNRFFG T dza vinerd S dzNIi S A
orthopadischen Ambulanzsprechstunde eingesetzt, damals ergab sich zwischen den beiden
Beobachtern ein  Spearm&Rangkorrelationskoeffizient von r=.83** (hinreichend gute
Ubereinstimmung). Aufgrund der sehr geringen Fallzahl von n=6 erfolgte damadsRediabilitéts

Validitats oder Faktorenanalyse (Prifung der Eindimensionalitat). Im Rahmen ihrer Dissertation setzte

Casar den MAPI zur Messung des Effektes eines arztlichen KommunikationstrainingsNeohner

Vergleich) ein. Der MAPI enthélt Iterng arztlichen Gesprachstechniken (Patienten ausreden lassen,
Rahmenbedingungen des Gesprachs mitteilen, Pausen machen, Aussagen des Patienten wiederholen/
zusammenfassen, verstandliche Ausdrucksweise, Fachausdriicke erklaren, Blickkontakt halten,
Patienten] dzY 2 SAGSNNBRSY SN¥dzy i SNy 0O ® %dzRSY gANR RAS
t T GSAYy(iSy SAy3aS3aly3aSyav 06SeSNISG dzyR SNFNFIAGET 206
wurde.

Obwohl kaum Angaben zu den T-&iitekriterien vorlagen, wurde devlAPI in der Minchner CED
Transitionsstudie eingesetzt, da die enthaltenen Items inhaltlich sehr sinnvoll erschienen. Es wurden
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jedoch drei kleine Anderungen vorgenommen. Da Casar berichtete, dass wiederholt Items nicht
beurteilbar waren (Beispiel: wenn k& Fachausdriicke verwendet werden, macht das Item

aCl OKI dZARNNO1S 6SNRSY SNl fNNIa (1SAYySy {AyyoI gdz
Fragebogen aufgenommen. Auf diese Weisarkzwischen nicht beurteilbaren Items und nicht
ausgefillten,d¥SNHSaaSySys> LGSYa dzyGSNEOKASRSY 6SNRSy®
g SA G SNI dzNB riSayzlichidiffecenzidd 8b die Ermunterung verbal oder nonverbal erfolgt.
Zudem wurde ein zwolftes Item hinzugenommen. Es fragt ab, ob der Arzhdidiiauf Fragen des
Patienten (oder der Eltern) eingegangenqsine Verhaltensweise, die bei der Beurteilung der Arzt
PatientInteraktion eine grof3e Rolle spéel dirfte Somit bestand der leicht verdnderte MAPI in der
Minchner CEHransitionsstudie as 12 Items, aus denen auch ein Mittelwbdrechnet wurde. Der

MAPI wurde stets von zwei Psychologen unabhéngig voneinander ausgefsithlieRendvurde der

Mittelwert der beiden Beurteilungen gebildet. Somit sind bei jedem Item zehn verschiedene
Beweruungsabstufungen (1 bis 5@ber Schritten) mdglich.

2.6.4 Patientenfragebogen im Anschluss an das Arztgespréach

Wie bereits der Beobachtungsbogen bestand der Patientenfragebogen direkt im Anschluss an das
Arztgesprach aus einem eigens neu entwickelten Teilaineim bereits bestehenden Instrument zur
Beurteilung der ArzPatientInteraktion (FAPI, s. unten).

Im neu entwickelten Fragebogenteivurde vom Patienten erfragt, wie oft er zuvor bereits bei dem

ihn heute behandelnden Arzt war, wie lange er warten musste, wie grof3 der Anteil von psychosozialen
Themen im Gesprach war, ob (und falls ja, welche und warum) es Themen gab, tUber die erggii g
hatte, die aber trotzdem nicht besprochen wurden. Im Folgenden gab der Patient an, wie viele
medizinische Fachwdrter, die sein Arzt im Gesprach verwendete, er nicht verstand. Dann beurteilte
der Patient (genauso wie die Beobachter im Beobachtungsiggweils auf einer finfstufigen Likert
Skala, welche Sprache (Medizinische Fachspraéiagssprache) der Arzt verwendete und wie gut
dies fir ihn personlich passend war (zu kompliztezti einfach). Die nachste Aufgabe des Patienten
war es, aus eigr Liste von 18 Adjektiven diejenigen dagiszuwéahlendie fir die Beschreibung seines
behandelnden Arztes am besten passten.

Als letztes filllte der Patient ddfragebogen zur Ar#Patient-Interaktion (kurz FAPRKon Bieber et al.

aus [116, 117] Er besteht aus 14 Items in Form von Aussagen, welche die Bereiche
LYF2NNIGA2YAaBSNYAGGE dzya o1 &. © a5 SNINebedwiikungend Y A
der Behandlung gesprochen), Einfihlungsvermdgen (DBt Arzt schien ein echtes Interesse an
YSAYSY tNRofSYSy 1Tdz KFoSyao dzyR 9AyoST ASKdzy3a Ay
respektiert es, wenn ich eine abweichende MeinlingzNJ . SKI yRf dzy 3 Kl 6Sda0 | 6 RSC
auf einer funfstufigen LiketBkala (trifft ganz genau zurifft sehr zuc trifft zu ¢ trifft teils / teils zug

trifft nicht zu) beantwortet. Die interne Konsistenz (Cronbach h 6t 3 AY HmHBNMINYITE Ay
0.94[118]. Es lag eine eindimensionale Faktorenstruktur vor. Da die Testgutekriterien gut untersucht
wurden und als sehr gut bewertet werden kénnen, wurde das Instrument unverfietiegesetzt.

Lediglich bei der Auswertung erfolgte in einem Fall eine Besonderheit: Da die Items urspriinglich (d.h.

im Originalinstrument) revers zum MAPI kodiert wurden, erfolgte bei der Darstellung der
Zusammenhange zwischen FAPI und MAPI eine Umkodieter FAPWerte in die Gegenrichtung,

sodass auch beim FAPI ein Wert von 1 eine niedrige Zustimmung und ein Wert von 5 die grof3tmogliche
Zustimmung bedeutet. Dies ermoglicht eine intuitivere (grafische und rechnerische) Erfassung der
Zusammenhange zwiseh MAPI und FAPI, da &hnliche Werte in beiden Fragebdgen, d.h. eine &hnliche
Bewertung der ArzPatientinteraktion durch den Patienten und einen Fremdbeobachter, zu einer
positiven (statt negativen) Korrelation der Instrumente fihren.
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2.6.5 Patientenfragebogenur medizinischen Versorgung allgemein

Der Patientenfragebogen, den die Patienten zu Hause ausfillen sollten, umfasst verschiedene Aspekte

ihrer medizinischen Versorgung. Er besteht aus neu entwickelten Teilen (Allgemeine Fragen & Fragen

zur GastroambulanzFragen zur Transition) sowie einem bereits evaluierten Instrument (dem

aCNJ} 3856238y 1 dzNJ %dzF NKSRBFYIBFA (Y A8 dzyRBINNI YSBaEsi Ay A aod
Ausfillen beanspruchte ca. 20 Minuten, aufgrund unterschiedlicher Fragen zur Transitien in d

Kinder und der Erwachsenenambulanz wurden zwei verschiedene Versionen erstellt.

Im ersten Teil Allgemeine Fragen & Fragen zur Gastroambulamaurden die Korpergrof3e vom
Patienten und seinen Eltern sowie das Kdrpergewicht des Patienten erfragt. KofperGewicht (aus
Krankenakten entnommen) und BMI dienten zur Beurteilung, ob die Patienten der Studienpopulation
¢ wie bei CED haufig in der Literatur beschriebenter Wachstumsproblemen litten. Zudem wurde
erhoben, ob andere Familienmitglieder auch ainer CED erkrankt sind, wer maRgeblich Uber die
Behandlung entscheidet (Kinderarzt, Hausarzt, niedergelassener Gastroenterologe, Gastroambulanz
der Uniklinik, Sonstiges), wie oft der Patient schon in der Gastroambulanz war, wie lange die Anfahrt
dauerte und auf welchem Weg sie erfolgte (6ffentliche Verkehrsmittel, PKW).etwarum die
Behandlung in der Gastroambulanz erfolgt und wer den Patienten dorthin vermittelt hat. Auch das
personliche Behandlungsziel des Patienten wurde erfragt (kurze Freitexightis folgten Fragen
dariiber, ob der Patient lieber einen Arzt oder eine Arztin fur 1) die Durchfihrung von Untersuchungen
im Intim- und Rektalbereich und 2) zur Besprechung von psychosozialen Themen hatte, ob er solche
Themen prinzipiell gerne bespremmwollen wirde und wenn ja, wer die Themen ansprechen sollte.

Als nachstes folgte deFragebogen zuNersorgungszufriedenheivon Sadlo et a[105]. Dieses
deutschsprachige Instrument wur@®09 bis 2011 speziell fur junge CE&ienten im Alter von 15 bis

24 Jahren konstruiert und evaluierDer Fragebogen umfassB2 Items, diezehn verschiedene

Kategorien (accessibility, costs, accommodation, continuity of care, courtesy, information,
competence, patient autonomysibdecken5 A S oH LUOSY&a G6SNRSVALRYWOSNEGEY
von Soll dza &l 38y o1 ®. ®© aLOK &2tf3d8 Ay RSNJ tNIEA&A 2R
GSNRSY G0 LINNaSydaASNI:> vidtuligerdlakarSkala (DidhtSwichti@ yenig dzF S A Y
wichtig ¢ wichtigc SEGNBY SAOKGAI0 o6SIyilié2NIEEA GBNRSE TR W
3t SAOKSY oH LGSYA | dZFIASANATFSYS 2SR20K Ay C2N¥XY |
Praxisodet Yo dzf I yT AYYSN) @2Y &aSto6Sy I NI 0SKIFyRStGaovo
vierstufigen LikerSkala (stimmt nicht stimmt nicht wirklich¢ stimmt im Grof3@ und Ganzery

stimmt). Die Sollund IstWerte kénnen fiir jedes Item grafisch in Forinex Matrix gegentbergestellt

werden, wieAbbildung6 verdeutlicht.
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Abbildung6: Wichtigkeis-Erfahrung-Matrix.

Aus akkn SoH und IstWerten kann ein Zufriedenheitsdex berechnet werden, der zwischen 0 und 1
liegt. Die entsprechende Formel findet sich im Anhdbig Testung der Gltekriterien ergab eine gute
Sensitivitat, Konstruktvaliditat und interne Konsistenz (Bech’'s" =0.87). Die TesRetestReliabilitat
nach drei Monaten war zufriedenstellend (1C€ bis0.7).

DieFragen zur Transitionnterschieden sich je nach AmbuldifA, EA)In beiden Fallen wurde jedoch

YAS RSNJ . SINATTF «a¢ NiéseRadietitdnhyf dehr Bcheninayifig Bt JattdeSen t
wurde vom Wechsel von der Kindein die Erwachsenenversorgung gesprochen. In der
Kinderambulanz wurde erfragt, ob und falls ja in welchem Alter der Wechsel zum
Erwachsenengastroenterologen bere#tagesprochen wurde. Danach sollte der Patient angeben, in
welchem Alter er gerne in die Erwachsenenversorgung wechseln wirde und wie er sich den
aLISNFS1GSya 2S50KasSt @2NAGStfSy 6NNRS O0CNBAGSEGLY
in einerspeziellen Ambulanz fir Jugendliche gemeinsam von KioddrErwachsenenérzten betreut
werden wirde und was er sich fur eine solche Ambulanz winschen wdirde. In der
Erwachsenenambulanz wurde zuerst erfragt, ob der Patient frlher von einem
Kindergastroenteologen behandelt wurde. Patienten, die erst im Erwachsenenalter an einer CED
erkrankten, mussten keine weiteren Fragen zur Transition beantworten. Alle anderen wurden gefragt,
wann der Wechsel erfolgte, wie sie rickblickend den Zeitpunkt des Wechsetsiltenr(zu friih, zu

spat, gerade richtig)n welchem Alteder Wechsel zum ersten Mal angesprochen wurde und wie der
Wechsel konkret abgelaufen ist (Was war gut, was hatte besser laufen kbnnen, wie hatte rickblickend
SAY oLISNFS| GSNB zZuSemivirdeh did-Pasgriie gefakjtSolf sietridkblickend gerne

in einer Ambulanz fur Jugendliche (s. oben) behandelt worden wéren.

Am Schluss des Fragebogens zur medizinischen Versorgung allgemein konnten alle Patienten in freier
Form Lob, Kritik oder Frag zur Studie aul3ern.
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2.7 Datenauswertung

Alle erhobenen Daten wurden vom Papierformat in SP&8nsatzen Ubertragen und diese
FyaOKt ASGSYR I dzF tfl dzAAOAfAGNG O0a¢ALIIFSKE SNBHUO NOb
Gruppen (Kinderambulanz vsrwachsenenambulanz) deskriptiv analysiert. Es erfolgte stets eine
Haufigkeitsanalyse, wenn sinnvoll mdglich (d.h. beim Vorliegen intervallskalierter Daten) wurden auch
Minimum und Maximum angegeben und Spannweite, Mittelwert und Standardabweichung
berechné. Im nachsten Schritt erfolgte die inferenzstatistische Analyse, d.h. es wurde mittels
geeigneter Tests Uberpruft, ob sich die beiden Gruppen in einem Merkmal signifikant (Uberzufallig)
unterscheden. Je nach Skalenniveau der Variable wurde eirQ@hdrd-Test, ein {Test (je nach
Fragestellung fur unabhangige oder abhéngige Stichproben) oder eine lineare Regressionsanalyse
durchgeflhrt.

Um ein Mal3 fiir die Eigeninitiative des Patienten im Rahmen desgAtiintenGesprachs zu erhalten,
wurde fiir jeden Paenten die Anzahl der von ihm selbst angesprochenen Themen durch die Anzahl
der insgesamt im Gespréach angesprochenen Themen (von Arzt, Patient und ggf. den Eltern) geteilt.
Auf diese Weise wurde der sogenannte Pati@ntivity-index (PAlgebildet der theoretisch Werte
zwischen 0 und 100% annehmen kann. Um Pradiktoren fiir die Vorhersage des PAI zu ermitteln, wurde
eine multiple lineare Regressionsanalyse durchgefihrt.

Das Signifikanzniveau wurde bei allen Tests klassischerwe@®a(fweiseitige Teghg) festgesetzt.
Neben den pNerten wurdenmeistensauch Effektstarken bzwKorrelationen berechnet, um auf die
praktische Bedeutsamkeit eines signifikanten Effekts schlie3en zu kdnnen. EinéalipdKorrektur
erfolgte nicht, da die typischerweise aingefuhrte BonferronKorrektur neben einer Reduktion des
AlphaFehlers auch zu einer weiteren Reduktion der (bereits eher niedrigen) TeststaR defilhrt

hatte und dies unbedingt vermieden werden sall{f&nmerkung zur Erklarung: da siélpha und
Beta-Fehler gegengleich zueinander verandern, verandert sich der Tefih (@Teststarke) in die
gleiche Richtung wie das). Dem Leser muss daher bewusst sein, dass mit einer sehr hohen
Wahrscheinlichkeit mindestens eines der signifikanten Ergebnissdigufdstande kam. Dies wird
jedoch in Kauf genommen, da es schwerwiegender erscheint, interessante Unterschiede aufgrund
einer geringen Teststarke zu UbersehdAnmerkung: im Gegensatz zu Wirksamkeitsstudien wie
Medikamentenstudien etc. ist im Fall der liegenden explorativen Studie die Annahme eines
tatsachlichen Unterschiedes, der jedoch nur zufallig zustande kam (dies entspricht denatpba
oder Fehler 1. Art) weniger gravierend).

Zur besseren Veranschaulichung wurden interessante Ergebnisseraahiedenste Arten (in Form
von unterschiedlichen Balkendiagrammen, Matrizen, Boxplots &iweise auf innovative Art und
Weise,speziellfir die Studie konzipiert) grafisch dargestellt. Fir eine flissigere Lesbarkeit erfolgt die
Erklarung der einzeén Diagrammarten direkt bei der Darstellung der jeweiligen Ergebnisse in
Kapitel3.

Alle statistischen Tests wurden mit SPS§L 29] durchgefiihrt.
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3  Ergebnisse

3.1 Demografische Daten und wichtige Eckdater Miinchner CEEransitionstidie

Tabelle 4: Demografische Daten der Patienten und wichtige Eckdaten der MuinchneiTr@iDionsstudie Bei
intervallskalierten Variablen sind in der ersten Zeile Mittelwert und Standardabweichung angegeben, in der zweiten Zeile die
Spannweite (Rangdurz R

Kinderambulanz Erwachsenenambulanz Test p
Stichprobengréf3e (n) 40 40
16.15 ¢2.11)Jahre 24.78 ¢4.06) Jahre i
Alter (R: 13 bis 2Jahre)  (R: 18 bis 31 Jahre) U 'est <0001
Mannlich 23 20 .
Geschlecht Weiblich 17 20 Chi 0501
MC 35 29
Erkrankung CuU 5 9 Chi2 0.157
CEDu 0 2
Alter bei Diagnose 11.70 &2.96) Jahre 18.58 £6.19) Jahre i
stellung (0-17 Jahre) (6:31 Jahre) t-Test  <0.001
Zeit seit Diagnose 4.45 ¢2.98) Jahre 6.20 ¢5.02) Jahre i
stellung (0-14 Jahre) (0-19 Jahre) t-Test 0.063
59.33 £8.82) 55.69 ¢11.42) i
SIBDQ Score (3370) (31-60) t-Test 0.119
. 1.98 @1.07) 1.75 ¢1.10) i
Anzahl Medikamente (0-4) (0-5) t-Test 0.358
MS/RS 15 12
. Gym/FOS/BOS 20 5 Y
Schulliidung Uni/EH 4 20 Chi <0.001
K.A. 1 3
Anzahl Besuche in 27.30 ¢22.88) 19.20 ¢21.97) i
dieser Ambulanz (0-100) (2-100) tTest 014l
Anzahl Besuche bei 3.70 ¢4.25) 5.49 ¢8.94) i
diesem Arzt (0-20) (0-48) t-Test 0268
" . . Ménnlich 2 (insg. 16 Termine) 7 (insg. 36 Termine) o
Arzte in der Studie Weiblich 4 (insg. 24 Termine) 1 (insg. 4 Termine) Chi <0001
Krankenschwester Ja 39 0 .
2
anwesend Nein 1 40 Chi <0001
Eltern beiGesprach Ja 28 3 .2
anwesend Nein 12 37 Chi <0.001
Korperliche Unter Ja 40 13 o
suchung KU erfolgt Nein 0 27 Chi <0001
Eltern bei KU Ja 25 von 28 2von 3
anwesend Nein 3 von 28 1von3
. . Ja 15 10 .
Infliximab Termin Nein o5 30 Chi 0.228
. 66.25 ¢44.56) min 38.21 ¢28.57) min i
Anfahrtszeit (10-180min) (10-135min) t-Test 0.002
. 18.08 ¢11.62) min 23.94 ¢22.92) min i
Wartezeit (0-45min) (0-90min) t-Test 0.162
FB Versorgung Ja 36 36 Chi2 1
zuriickgeschickt Nein 4 4

Die wichtigsten demografischen Daten zur Charakterisierung der Patientenstichprobe sowie einige
Eckdaten der Minchner CHDansitionsstudie werden inTabelle 4 fir die Kinder und
Erwachsenenambulanz gegeniubergestellt. Zur Signifikanztestung erfolgte fir nominalskalierte
Variablen ein CHQuadratTest, fur intervallskalierte (metrische) Daten etitdst fur unabhangige
Stichproben. Wie die Tabelle zeigt, gab es keine signifikanten Unterschiede beziglich des Geschlechts
der Patienten, der Art und Dauer ihrer Erkrankung, ihrem aktuellen SHROf@
(gesundheitsbezogene Lebensqualitat, s.u.) und dealnkrer Medikamente. Die Patienten beider
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Ambulanzen waren schon ahnlich oft in ihrer jeweiligen Gastroambulanz zur Behandlung gewesen und
hatten auch ihren dort aktuell behandelnden Arzt bereits &hnlich oft aufgesucht.

Die Patienten in der Kinderambulamvaren im Durchschnitt.B Jahre jinger (165 vs. 2478 Jahre)

als in der Erwachsenenambulanz, was mithilfe der BalkendiagramAigbifdung7 verdeutlicht wird.

Die Patienten in der Kinderambulanz waren zwischen 13 und 21 Jahre alt, in der Erwachsenenambulanz
reichte die Altersspanne der Patienten von 18 bis 31 Jahren.

Versorgung: Kinderambulanz Versorgung: Erwachsenenambulanz

Mittelwert = 16,15 Mittelwert = 24 75
ﬁtin4doardahwelchung =2107 5’ 0_ — Stzndnardabwelchung =408
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Abbildung7: Altersverteilung deStudienteilnehmegetrennt fur die Kinderambulanz (links) und Erwachsenenambulanz
(rechts)

Das gestapelte Balkendiagramm Atbildung 8 zeigt die Altersverteilung deGesamtstichprobe
(n=80), wobei Patienten aus der Kinderambulanz blau und aus der Erwachsenenambulanz grin
RFNBS&aGSttid 6SNRSyd 2AS Tdz SNJISyySy AadG=in3airoi
diesem Alter wurden sowohl in der Kinderambulaigz auch der ErwachsenenambuldPatienten
behandelt.

Versorgung

M Kinderambulanz
[l Erwachsenenambulanz

HKinderambulanz

Mittelwert = 16,15

5.0 Standardabweichung =
| 2107

MN=40

Erwachsenenambulanz
Mittelwert = 24,78
Standardabweichung = 4,06

Haufigkeit
3

20 25
Alter_in_J

Abbildung8: Gestapeltes Balkendiagramm zur Altersverteilung der Gesamtstichprobe.(Ra86hten der Kinderambulanz
werden blau, Patienten dé&rwachsenenambulanz griin dargestellt.
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In derStichprobe deKinderambulanz war die Diagnose meistens in einem juingeren eftagt als

bei den Patientender Erwachsenenambulanz (vgl. BoxplotsAiobildung9). Es besuchten zum
Studienzeitpunkt die meisten Patienten (n=20) ein Gymnasium bzw. eine Fachoberschule oder
Berufsoberschule, wéhrend in der Erwachsenenambulanz die Hélfte aller Patieneebmiversitat

oder Fachhochschule besuchte odiars Studiunbereits abgeschlossen hatte.

Der SIBD&core lag im Durchschnitt bei 59 (KA) bzw. 55 (EA) von maximal 70 mdglichen Punkten. Dies
gilt als Indikator dafiir, dass es den meisten Patienten zunpuit der Studie relativ gut ging. Nach

oben hin wurde die Skala fast voll ausgeschopft (Maximum 70 bzw. 69 Punkte). Jedoch zeigen die
Boxplots inAbbildung 9 auch, diss es durchaus auch Patienten mit deutlich eingeschrankter
Lebensqualitat (Minimum 33 bzw. 31 Punkte) gab. Insgesamt streuten die Werte in der
Erwachsenenambulanz etwas breiter, jedoch gab es auch in der Kinderambulanz vier Ausreil3er nach
unten, was insgeamt zu einem nicht signifikanten Unterschied des SiBbB&pes fihrte.
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(=] ]
o I} 407
2 207 g 2
hl o
2 o
a

22
0 f \ 0 T T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz Kinderambulanz Erwachsenenambulanz
Versorgung Versorgung_Kinder_Erwachsene

Abbildung9: Boxplots zum Alter bei Diagnosestellung (links) und zum aktuellen -8¥8R@er Patienten (rechtsjeweils
Kinder vs. Erwachsenenambulanz

18 von 72 Patienten in der Gesamtstichprobe (=25%) gaben an, Verwandte miC&Ben haben.

Dabei waren jedoh zwei (angeheirateter Cousin, angeheirateter Onkel) nicht mit den Patienten
blutsverwandt. Beneun Patienten war ein Elternteil, bei zweien ein Geschwister, bei dreien ein
GrolRRelternteil, ebenfalls drei Mal Tante oder Onkel,zimei Fallen ein Cousin ahzwei Mal ein
GrofR3cousin bzw. eine GrofR3cousine betroff@im Patientgaban, dass sowohl seine Mutter als auch
seine Grolimutter eine CED hatten. In einem anderen Fall waren beide Eltern und der Bruder auch von
einer CED betroffen. Insgesamt hatten 13 émigyige MCund vier @), eirmal erfolgte die Antwort
agSAG W A Kinderambulanz stellten sich 24 Patienten aufgrund eines regelmaRigen
Kontrolltermins ohne spezifische Fragestellung vor. Ein Patient kam zu einem regelméRigen
Kontrolltermin mit besoderer Fragestellung (Einfihrung eines Provokationstests durch einen
Medikamentenwirkstoff). 15 Patienten erschienen zur Inflixishafiusion, die im Anschluss an den
Arzttermin in der Kinderklinik teilstation&r erfolgte. In der Erwachsenenambulanz zedjtecis
ahnliches Bild. 28 Patienten kamen zu einem regelmafiigen Kontrolltermin ohne spezifische
Fragestellung, eine Patientin erschien mit einer besonderen Fragestellung (Kinderwunsch) zum
Kontrolltermin. Ein Patient stellte sich kurzfristig aufgrund vBaschwerden (Hautprobleme,
Durchfall, nachtliches Fieber) vor. 10 Patienten (alle in der Ambulanz des Klinikums GrofRhadern)
kamen zur Infliximanfusion, diese erfolgte im Anschluss an den Arzttermin direkt in der dortigen
Ambulanz. In deMedizinischen khik Innenstadt (Ziemssenstral3e) erfolgten die Inflixidrinsionen
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zum Zeitpunkt der Studiendurchfihrung teilstationar, wobei sich die Patienten davor nicht nochmals
bei ihrem behandelnden Gastroenterologen in der Ambulanz, sondern beim Stationsantet keor.

Da die Studie in der GastAmbulanz stattfand, kamen hier folglich (im Gegensatz zur
Kindergastroambulanz und der Ambulanz in Grol3hadern) keine Patienten aufgrund eines
Infusionstermins. IMbbildunglOwird in Form von Kreisdiagrammen gegenubergestellt, aus welchen
Grundendie Patienten in der Kindeund Erwachsenenambulanz ihren Arzt konsultierten.

Versorgung: Kinderambulanz Versorgung: Erwachsenenambulanz

Konsultationsgrund

Konsultationsgrund

7] Regelménige Kortrolle ohne
spez. Fragestellung
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Abbildungl0: Kreisdiagramme zum Konsultationsgrundler Kinderambulanz (links) vs. Erwachsenenambulanz (yechts

In der Kinderambulanz erfolgten die meisten Erhebungstermine im Rahmen der Studie bei weiblichen
Arzten, in der Erwachsenenambulanz im Gegensatzu dagi mannlichen Arzten. In der
Kinderambulanz nahmevier Arztinnen undzweiArzte, in der Erwachsenenambulagine Arztin und

sieben Arzte teil, was auch der vorherrschenden Geschlechterverteilung in den beteiligten
Ambulanzen entspricht (von fast allelort tatigen Arzten konnten Patienten in die Miinchner €ED
Transitionsstudie eingeschlossen werden). In der Kinderambulanz wurden die Termine von
fortgeschrittenen Assistenzarzten durchgefiihrt, in der Erwachsenenambulanz von Facharzten fir
Gastroenterologie und Hepatologie. Im Gegensatz zur Erwachsenenambulanz war in der
Kinderambulanz fast ausnahmslos (n=39) eine Kinderkrankenschwester beim Arzttermin dabei, welche
die Patienten bereits seit langem kannte und mitbetreute. Die Mehrheit der Patienten in der
Kinderambulanz (n=28) und drei Patienten in der Erwachsenenambulanz wurden von ihren Eltern zum
Arzttermin begleitet faheres dazu s. Unterkapit8l3). Die Anfahrt dauerte bei Patienten in der
Kinderambulanz deutlich I&er (Mittelwert 65 Minuten, Maximum 180 Minuten), es wurden
samtliche Verkehrsmittel (Zug, Bus;Bdhn, SBahn, Tram, Aat Fahrrad, zu Ful}) genutzt. In die
Erwachsenenambulanz war kein Patient mit dem Zug angereist. Die Wartezeiten vor Ort waren in der
Kinder und Erwachsenenambulanz annahernd gleich lang. Sie betrugen laut Patientenangdl®n 18
Minuten (KA) bzw. 294 Mirnuten (EA), laut Zeitnahme der BeobachterG34Minuten (KA) bzw. 22
Minuten (EA). Die Korrelation zwischen den Angaben des Patienten und der Beobachter
(Gesamtstichprobe) war mittelgro3 (Pearsidarrelation0.406, Spearman 0.478).

Der Patientenfagebagen zur medizinischen Versorgung allgemein wurde sowohl in der
Kinderambulanz als auch der Erwachsenenambulanz von jeweils 36 Patienten ausgefillt
zuriickgeschickt. Dies entspricht einer Ricklaufquote von 90 Prozent.
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3.2 Mini-Interview zum Krankheitswissen

3.2.1 Medikamenteneinnahme der Stichprobe

Im Durchschnitt nahmen die Patienten der gesamten Stichprol@® Verschreibungspflictge
Medikamente ein. Diese Zahl umfasst sowohl Praparate zur Behandlung der CED als auch von
Komorbiditaten (z.B. Depression). Der tdlitvert in der Kinderambulanz lag beB8 Medikamenta
(Spannweite &, SD=1074). Drei Patienterbekamen zusétzlich zur CEMedikation Praparate

(2x LThyroxin, 1x Genotropin)n der Erwachsenenambulanz nahmen die Patienten durchschnittlich
1.75 Medikamente ein§pannweite &b, SD=1104). Funf Patienterrhieltenzusatzliche Arzneimittel
(L-Thyroxin, Tenofovir, MycophenokMofetil, Mirtazapin und Citalopram, Domperidon). Inrde
Gesamtstichprobe hatten somdicht Patienten (10%) eine zuséatzliche Medikation. Hingegen hahmen
funf Patienten (KA 4, EA 1) zum Studienzeitpunkt keine Medikamente ein, dies entsp2iti. 6
Abbildung 11 stellt in Form eines Balkendiagrammes dar, wie viele verschiede Medikamente die
Patienten in der Kinderambulanz (blaue Farbe) und der Erwachsenenambulanz (grine Farbe)
einnahmen.

Balkendiagramm

Wersorgung

I Kinderambulanz
B Erwachsenenambulanz

1] 1 2 3 4 5

Anzahl_Medikamente

Abbildung 11. Balkendiagramm zur Anzahl der eingenommenen Medikamémtaler Kinderambulanz (blau) und
Erwachsenenambulanz (grtin)

Zur Behandlung der CED wurden Aminosalizylate (Mesalazin, Sulfasalazin, Olsalazin),
Immunmodulatoren (Azahioprin, 6a S NO | LJG 2 LJdzNA y = -Biaker O(InflixdeyaR und b Ch
Adalimumab) eingesetzt. Glukokortikoide (Prednisolon, Budesonid) wurden nur in der
Erwachsenenambulanz verordnet (in 12 von 40 Fallen38%). 1 Patienten der Gesamtstichprobe
erhielten zwsétzlich einen Protonenpumpeninhibitot,wurden erganzend mit Ursodesoxycholsaure
behandelt (weil eine PSC bzw. ein Oveifymdrom vorlag)Tabelle5 zeigt, wie ofeder Wirkstoff in

der Kinderambulanz, der Erwachsenenambulanz und der Gesamtgruppe verordnet wurde. Zusatzlich
wird zwischen den beiden Standorten der Erwachsenenambulanzen (Innenstadt und Grof3hadern)
unterschieden. Es féallt auf, dass Mesalazin meisbrairverordnet wurde; nur in insgesamt drei Fallen
erfolgte die Einnahme oral und rektal. In der Kinderambulanz wurde Mesalazin deutlich haufiger
verwendet als in der Erwachsenenambulanz (22 vavial). Auch mit Azathioprin wurde in der
Kinderambulanz héaiger gearbeitet (25 vd 1 Mal). Infliximab wurde in beiden Ambulanzen fast gleich

oft (14 vs. 13val) eingesetzt, und das deutlich 6fter als Adalimumab (2 ¥alh
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Tabelle5: Absolute Haufigkeiten der von deatientengruppe eingenommenen Wirkstoffe, sortiert nach Wirkstoffgruppen

Orale Einnahme, soweit nicht anders angegeben. KA = Kinderambulanz, EA = Erwachsenenambulanz, Ges. = Gesamtgruppe.
In der Spalte EA sind in Klammern jeweils die Haufigkeiten gefi@ndas Klinikum Grol3hadern (erste Zahl) und Klinikum
Innenstadt (zweite Zahl) angegeben

Wirkstoffgruppe Wirkstoff KA EA Ges. Anmerkung
Aminosalizylate Mesalazin 22 7((1+6) 29 KA: 21 oral, 1 oratektal
EA: 5 oral, 2 oratektal
Sulfasalazin 3 2(0+2) 5
Olsalazin 0 1 (0+1) 1
Immunmodulatoren Azathioprin 25 11 (1+10) 36
6-Mercaptopurin 1 1(0+1) 2
Methotrexat 0 1 (1+0) 1
TN -Blocker Infliximab 14 13 (11+2) 27
Adalimumab 2 6 (6+0) 8
Glukokortikoide Prednisolon 0 6 (0+6) 6
Budesonid 0 6 (2+4) 6 EA: 4 oral, 1 rektal,
1 orahrektal
PPI Omeprazol 3 1(0H) 4
Esomeprazol 1 0 1
Pantoprazol 2 4(1+3) 6
Gallensauren Ursodesoxycholsaur: 2 2(0+2) 4
Ohne Berucksichtigung von Begleitmedikation, Protonenpumpeninhibitoren und

Ursodesoxycholsaure nahmen insgesamt 37 Patienten nur einen Wirkstoff ein. 31 Patienten wurden
mit einer Zweierkombination (in den meisten Fallen bestehend aus einem Aminosalzglainem
Immunmodulatoj behandelt.SiebenPatienten erhielten eine Kombination aus drei verschiedenen
Wirkstoffen. InTabelle6 werden die Fallzahlen fiir die verordneten Wirkstoffgrupgémbinationen

in der Kinderambulanz, der Erwachsenenambulanz und der Gesamtgruppe gegentibergestellt. Es zeigt
sich, dass in der Kirdambulanzalie meisten Patienten (d.h. die grof3te Einzelgruppe, n=11) mit einer
Zweierkombination aus Aminosalizylat untmmunmodulator behandelt wurden; in der

INB I OK&ASYSyYyl Yodz I yT SNKASEtG RAS INIGGES 9AyT St 3N
Blacker. In der Kinderambulanz (Monotherapie 11x, Zweierkombinat®n Dreierkombination 6x,

keine Medikation 4x) war tendenziell eine intensivere Therapie erforderlich als in der
Erwachsenenambulanz (Monotherapie 26x, Zweierkombination 12X, Dreierkonadninak, keine
Medikation 1x).

Tabelle 6: WirkstoffgruppeAKombinationen, verordnet in der Kinderambulanz, Erwachsenenambulanz und der
GesamtgruppeDie Tabelle stellt die absoluten Haufigkeiten gegeniiber

Wirkstoffgruppe(n)Kombnationen KA EA Gesamt
Monotherapie

Aminosalizylat mono 4 1 5
Immunmodulatormono 5 6 11

¢ b @locker mono 2 15 17
Glukokortikoid mono 0 4 4
Zweierkombination

Aminosalizylat +mmunmodulator 11 4 15
|l YAy2al f AlBbdkdrii b ¢bCh 4 1 5
Aminosalizylat + Glukokortikoid 0 4 4
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Immunmodulatorb ¢ {Bl6cker 4 1 5
Immunmodulator+ Glukokortikoid 0 1 1
¢ b @Blocker + Glukokortikoid 0 1 1

Dreierkombination

Aminosalizylat +mmunmodulatorb ¢ {BlIGcker 6 0 6
Immunmodulatorb ¢ 1BI6cker + Glukokortikoid 0 1 1
Keine Medkation 4 1 5
Summe 40 40 80

3.2.2 Krankheitswissem der Kindervs. Erwachsenengastroambulanz

In der Gesamtgruppder Patienten, die regelmafRig Medikamente einnahr{rexi75) wurden im Mini-

Interview durchschnittlich 85 von 13 moglichen Punkten (Summenscore) erreicht. Das Minimum lag
bei 2, das Maximum bei 13, die Standardabweichung l3eP2nkten. Das Histogramim Abbildung

12 illustriert, dass die Ergebnisse annahernd normalverteilt waren. In jedem Balken sind die
Ergebnisse, die zwischen zwei ganZahlen (in diesem Fall Punkten) liegen, zusammengefasst. Die
meisten Patienten (n=13) erzielten zwischen 7 (eingeschlossen) und 8 (bereits ausgeschossen und dem
nachsten Balken zugehorig) Punkten. Sie bilden den hdochsten Balken, was dem Modus denyerteil
entspricht.

Histogramm
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n
1
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Abbildungl2: Histogramm zum Summenscore im Mimierview in der Gesamtstichprobe

In der Gesamtgruppe konnten 100% der Patienten die Erkrankurftfo=die Lokalisation, &0 ihre
vollstandigeMedikation (Praparanamen), 53% die Dosis und ¥% das Einnahmeschema korrekt
benennen. 66/% der Patienten konnten richtige Aussagen zu Nebenwirkungen machel¥o 68
wussten ihr Diagnosejahr.

Tabelle7 stellt die Ergebnisse der Kinderambulanz und Erwachsenenambulanz gegeniber. Sie zeigt,
wie viele Punkte durchschnittlich in den einzelnen Fragen des-IMmiviews sowie insgesamt
(Summenscore) erreichturden. NebenMittelwert (MW) und Standardabweichung (SD) der Kinder

und Erwachsenenambulanz sind die wichtigsten Kenngréf3en des jeweils durchgefilests {t

Wert, Anzahl der Freiheitsgrade dfVgert) aufgefiihrt. Da die Einstiegsfrage des Interviews nach dem
Namen der Erkrankung von allen Patienten richtig beantwortet wurde, lag die Standardabweichung
dieser Frage in beiden Gruppen bell und es konnte keinTest durchgefuhrt werden. Bei den Fragen
nach Dosis, Wirkungsweise und Nebenwirkungen der Medikamemierschieden sich die beiden
Vergleichsgruppen signifikant, die Patienten in der Erwachsenenambulanz erzielten hier Uberzufallig
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mehr Punkte als in der Kinderambulanz. Bei den Fragen nach Erkrankung, Lokalisation,
Einnahmeschema und Diagnosejahr gab eseksignifikanten Unterschiede. Der Summenscore lag in

der Kinderambulanz bei@6 (Spannweite-41.5) und in der Erwachsenenambulanz bdi®Punkten
(Spannweite 2L.3). Auch dieser Unterschied war signifikantq91).Dieses Ergebnis lasst sich auf
einenBlick mithilfe zweier Boxplots veranschaulichen @&gbildungl3). Die mittleren flinfzig Prozent
6RASE SYyGaLNAROKG RSY LyKFtd RSNdh der B&gpin 8Ky S RA
Kinderambulanz liegen komplett unterhalb der mittleren finfzig Prozent in der
Erwachsenenambulanz. Zudem ist zu erkennen, dass es in der Kinderambulanz zwei Ausreil3er (Vp 2
und 8) nach oben gibt, in der Erwachsenenambulanz dafir eiaeh unten (Vp 69). Abgesehen von
diesen drei Ausreil3ern ist die Streuung der Werte in der ErwachsenenambalaazdérBereich
zwischen den beiden Antenndinden) deutlich gré3er als in der Kinderambul&dshildungl4 stellt

die Verteilung der Gesamtpunkte (Summenscore) in der Kindet Erwachsenenambulanz in Form

eines Balkendiagrammes gegeniiber. Aus diesem Diagramm kann genau abgelesen werdem, wie viel
Patienten welchen Summenscore erreichten. Der Mittelwert in der Kinderambulanz (gerundet 7
Punkte) wird durch den moosgrinen Balken reprasentiert, der Mittelwert in der
Erwachsenenambulanz (gerundet 9 Punkte) durch den magentafarbenen Balken.

Tabelle 7: Ergebnisse der -Tests fur unabhéngige StichprobellKrankheitswissen in Kinderambulanz vs.
Erwachsenenambulanz). Angaben in der Spalte df (Freiheitsgrade) mit Nachkommastellen kamen zustande, wenn-der Levene
Test zur Uberpriifunder Varianzgleichheit signifikant wurde

Frage MW SD t df p
S I R
Lokalisation Eﬁ igg 8:22 -438 7511 0663
Med_vollstandig A 82? 822 138 73 0.890
Dosis A o o 3004 73 0.004
Einnahmeschema 22 88; 8% -.057 73 0.955
Wirkungsweise_Med 22 igg 2.'(7)1 3148 73 0.002
NW_Med A i’:gé i’:gg 4487 73 <0001
Diagnosejahr 22 8%’ gjg -0.795 77 0.429
Summenscore_Wisse Eﬁ ;22 ;g; -4.368 73 <0.001
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Abbildungl3: Boxplots zum Summenscore des Nhterviewsin der Kinderambulanz (links) und der Erwachsenenambulanz
(rechts). Ausreil3er werden durch kleine Kreise dargestellt
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Abbildungl4: Gruppiertes Balkendiagramm zur Gegenuberstellung der Punkteverteilung (Summensdere)
Kinderambulanz (links) und der Erwachsenenambulanz (rechts)

3.2.3 Weitere Einflussfaktoren auf das Krankheitswissen

Wie bereits berichtet wurde, bestand edignifikanter Unterschied zwischen dem Krankheitswissen in
der Kinder und der Erwachsenenambulanz (@€01); die Korrelation zwischen der Versorgungsart
und dem Summenscore im Mihiterview lag bei0.455. Zudem wurden weitere mogliche
EinflussgrofRen auf das Krankheitswissen untersucht. Das Alter der Patienten korrelierte mit einem
ahnlich hohen Wert (r=@96) signifikant mit dem Summenscore. Geschlecht und Erkrankungsdauer
der Patienten hatterhingegerkeinen Einfluss auf das Krankheitswissen.

Um den Einfluss von Bildung auf das Krankheitswissen zu untersuchen, wurde von den Patienten
erhoben, welche Schule sie zum Zeitpunkt der Studie besuchten, bzw. (bei Patienten, die bereits im
Berufsleben standen) welchen hdchsten Schulabschluss sie bezaddieser Frage gaben 76 von 80
Patienten AuskunftAbbildungl15 zeigt Boxplots zum Summenscore im Mimerview fur die vier
Schularten Mittelschule, Realschuleymnasium/FOS/BOS (zusammengefasst) und Universitat/FH
(ebenfalls zusammengefasst).
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Abbildungl5: Boxplots zum Wissensscore (Summe_Wissen) flr die vier Schularten Mittelschule, Realschule,
Gymnasium/Fos/Bos und Universitat/FH

Die Grafik zeigt, dass nur ein Ausreil3er (Vp 69) vorlag. Tendenziell nimmt das Krankheitswissen mit der
Schulbildung (von links nach rechts aufsteigend) zu. Die Durchfuihrung eines Signifikanztests ist jedoch
nicht sinnvoll, da sich die Gruppengréfen iorliegenden Fall zu stark unterscheiden. Die Gruppe
aaAlGiStaokKdz Sa dzY ¥l aai RSdzif AOK $SyA3aSNI tl GASY
(n(Realschule)=21, n(Gymnasium/Fos/Bos)=25, n(Universitat/FH)=24). Aus diesem Grund wurden fur
weitere Analysen die BHzLILISY oaaAGGSt a0OKdz S4& dzyR awSlf aoOKd
zusammengefasst (8bbildungl6).
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Abbildungl6: Boxplots zunWissensscore (Summe_Wissen) fur die drei Schularten Mittelschule/Realschule,
Gymnasium/Fos/Bos und Universitat/FH

Der Mittelwert des Summenscores lag in der Gruppe Mittelschule/Realschuleigiir der Gruppe
Gymnasium/Fos/Bos bei7s und in der Grupe Universitat/FH bei.24 Punkten. Die durchgefiihrte
ANOVA (Varianzanalyse) ergab einen signifikanten Gruppenunterschied zwischen den drei Gruppen
(F=5743, p#9.005). Die paarweise durchgefuhrtefTests zeigten, dass ein signifikanter Unterschied
zwische& den Gruppen Mittelschule/Realschule und Universitat/FH vorlad.003). Auch der
Unterschied zwischen den Gruppen Gymnasium/Fos/Bos und Universitdt/FH war Uberzufallig
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(p=0.029). Mittelschule/Realschule und Gymnasium/Fos/Bos unterschieden sich jedaobh ni
signifikant (p=1B45).

3.3 Beobachtungsbogen

3.3.1 Struktur und zeitlicher Ablauf des Termins

Mithilfe des Beobachtungsbogens wurde fur jeden Arzttermin erfasst, welche Themenkomplexe in
welcher Reihenfolge wie lange zwischen Arzt und Patient (und ggf. seieer) Besprochen wurden.

Die Zeitdokumentation erfolgte auf 30 Sekunden gena.dbelle8 ist zusammengefasst, wie lange

in der Kinder und Erwachsenenambulanz im Mittel Uber die sechs mdéglichen Themenbereiche
Symptome, Medikation, Psychosoziales, Therapie, Organisatorischesnsii)&s gesprochen wurde
Zudem zeigt die Tabelleyie viel Zeit fiir Pauselzw. Unterbrechungen des Termins (Stérung durch
andere Patienten, Mitarbeiter oder Lieferanten, Toilettengang etc.) und fiir die Durchfihrung der
korperlichen Untersuchungkurz KYin Anspruch genommen wurde. Auch die Durchschnittszeiten fur
das gesamte Ar#PatientGesprach (ohne kérperliche Untersuchung) und fir den gesamten
Arzttermin (Gespréach und kdorperliche Untersuchung) sind angegeben. In jéadansind der
arithmetische Mitelwert und die dazugehdrige Standardabweichung (in Klammern) eingetragen. Zur
Uberprufung, ob sich die Zeiten zwischen Kindemd Erwachsenenambulanz signifikant
unterscheiden, erfolgte jeweils eiATtest flr unabhangige Stichproben. Fir jeden Thememfexnst

der entsprechende {Wert angegeben.

Tabelle 8: Durchschnittliche Zeitdauer der einzelnen Kategorien in Minyt€inder vs. Erwachsenenambulanz)
KU=kérperliche Untersuchung.

Symptome  Medikation = Psychosozial Therapie Orga Sonstiges  Pause KU
Kinder 3.875 1.088 135 4.85 3.10 0.275 0.825 12913
ambulanz (+2.48) (+0.56) (#1.07) (¢5.03) (¥2.43) (#¥1.22) (¥2.69) (¢5.56)
Erwachsenen 1.963 1575 1425 5.875 3.025 0.075 0.175 0.638
Ambulanz (+1.26) (+1.25) (+1.75) (+3.43) (#3.28) (+0.35) (+0.68) (+1.59)
p-Wert <0.001 0.029 0.817 0.290 0.908 0.324 0.145 <0.001

Gesprach  Termin

gesamt gesamt
Kinder 14.538 28.275
ambulanz (#7.39) (#8.92)
Erwachsenen 13938 14.75
Ambulanz (£6.03) (£6.37)
p-Wert 0.692 <0.001

In der Kinderambulanz wurde langer Uber Symptome gesprochen und deutlich mehr Zit{ 056

Minuten) mit der korperlichen Untersuchung verbracht. In der Erwachsenenambulanz wurde das
Thema Medikation ausfuhrlicher behandelt. Der gesamte Arzttermin iwader Kinderambulanz

deutlich langer als in der Erwachsenenambulanz2(28s 14.75 Minuten). Betrachtet man jedoch nur

das ArztPatientGesprach ohne die kdrperliche Untersuchung, zeigt sich kein signifikanter Unterschied
beziglich der Lange (B# vs.13.94 Minuten). Dieses Ergebnis wird grafischAbbildung 17
veranschaulicht. In dieser Abbildung wird in Form eines liegenden Balkendiagramms dargestellt, wie
daA0K RSNJ aRIZINOKAOKYyAGGE AOKSaG ! NhbdlléspNSdarmnyensktriza RSy
Die acht Themenbereiche werden in unterschiedlichen Farben dargestellt. Werden die rosafarbenen
Balken fur die korperliche Untersuchung nicht mit einbezogtsg aur die Zeiten fur das eigentliche
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ArztPatientGesprach betrachtet, ist die Lange in der Kinded Erwachsenenambulanz fast gleich.
Wird die korperliche Untersuchung jedoch eingeschlossen, ist der durchschnittliche Termin in der
Kinderambulanz (syndtisiert durch den gesamten, aus den acht Bereichen zusammengesetzten
Balken) fast doppelt so lange wie in der Erwachsenenambulanz.

B Symptome
Erwachsenen-

B Medikation
ambulanz

Psychosoziales
M Therapie
Kinderambulanz M Organisation

Sonstiges

' Pause
0 5 10 15 20 25 30

Zeit in Min KU

Abbildungl7: Zeitliche Zusammensetzung des Arztternains den acht Kategorien Symptome,di@tion, Psychosoziales,
Therapie, Organisation, Sonstiges, Pause und Korperliche Untersuchung (KU). Es sind jeweils die Durchschnittszeiten
(Kinderambulanz vs. Erwachsenenambulanz) aufgetragen.

Psychosoziale Themen (griner Balken) nahmen im eigentlistePatientGesprach gleich viel Zeit

in Anspruch (B5 vs 142 Minuten). Auch die durchschnittliche Anzahl der angesprochenen
psychosozialen Themen war gleich6fl vs. 163, p#.929). Jedoch berichteten die beteiligten
Kinderarzte im Vorgesprach zur Studie, dass in der Padiatrie auch die Zeit wahrend der kérperlichen
Untersuchung oft daflr genutzt wird, sich weiter mit dem Patienten, vor allem tber psychosoziale
Themen, zu unterdten. Auch laut Fachliteratur ist dies gangige Prd&0]. Was wahrend der
korperlichen Untersuchung genau und wie lange besprochen wurde, kamrdter Minchner CED
Transitionsstudienicht erhoben werden, da die Beobachter wahresher Untersuchung den Raum
verlieRen. Da aber aufgrund oben genannter Uberlegungen die Vermutung nahe liegt, dass wahrend
der Untersuchung weiter Uber psychosoziale Themen (griine Farbe) gesprochen wurde, ist in der
Balkengrafik der rosa Balken (kdrperlichatersuchung) griin schraffiert. In diesem Fall wirden
psychosoziale Themen in der Kinderambulanz im Verlauf des Arzttermins mehr Raum einnehmen als
in der Erwachsenenambulanz.

Ein weiteres Ergebnis der Beobachtung war, dass sich nicht nur die durchedieiitkitliche
Zusammensetzung eines Arzttermins (wie oben beschrieben) in den beiden Ambulanzen unterschied,
sondern auch die Struktur des Termins. Daftir wurden zunéchst die Haufigkeitsverteilungen (KA vs. EA)
fur die acht Themenbereiche betrachtet.

Tabdle 9: Absolute Haufigkeitefiir die achtangesprochenen Thembereiche KU=kdrperliche Untersuchung.

Symptome Medikation Psychosoal Therapie Orga Sonstiges Pause KU
n (KA) 40 39 35 32 34 2 6 40
n (EA) 39 38 33 40 40 2 4 13

Tabdle 9 zeigt, dass bei weitem nicht bei allen Arztterminen alle acht moglichen Themenbereiche eine
Rolle spielten. In beiden Ambulanzen wurden in mehrerenefr&(125% vs. 15%) keine
psychosozialen Themen angesprochen. In der Kinderambulanz kam bei 8 Patienten (20%) die Therapie
der CED nicht zur Sprache und Isschs Patienten (15%) war es nicht erforderlich, Uber
organisatorische Belange zu sprechen. Umtechungen des Termins erfolgtendgachs(KA) vsvier

(EA) Fallen (15 v&0 %). Besonders auffallig sind die Zahlen fir die kdrperliche Untersudhuwotey
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Kinderambulanz erfolgte ausnahmslos eine meist ausfuhrliche kdrperliche Untersudhimimgum 5
Minuten, Maximum 32 Minuten), in der Erwachsenenambulanz nur in 13 Fallen und stets sehr bzw.
eher kurz (Minimum & Minuten, Maximum 8 Minuten). Die Boxplots iAbbildung 18
veranschaulichen, dass die Verteilungeder Untersuchungsdauerin der Kinder und
Erwachsenenambulanz sehr unterschiedlich waren. Insgesamt streuten die Werte fir die
Untersuchungsdauer in der Kinderambulanz deutlich breiter. Der Mddgahei 110 Minuten. In der
Erwachsenenambulanz dauerte die Untersuchung nuseichsFallen (alle als Ausreil3er markiert)
langer als eine Minute.

40,0

30,0

20,0

10,0

Untersuchungsdauer

B9
*

79
*

8
74%:

T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildungl8: Untersuchungsdaudin Minuten)im Vergleich (links KA, rechts EA)

Um ein Mal fur den strukturellen Ablauf des Arzttermins zu erhalten, wurde untersucht, wie oft
innerhalb eines Termins zwischen den verschiedenen Themenblockambiher gewechselt wurde.

In der Erwachsenenambulaezfolgte dies signifikant haufiger (p001), ein Arzttermin setzte sich
durchschnittlich aus .88 verschiedenen Themenblocken zusammen (Spannweiigl).5 Der
entsprechende Wert in der Kinderklinik lag bei& (Spannweite-31). (Diesbezlglich ist nochreau
bedenken, dass bei den meisten Termirgoht alle acht theoretisch mdglichen Themenbereiche
angesprochen wurdenq in diesem Fall ware die Zahl von ca ficht moéglich und von ca.®nicht

sehr eindrucksvoll). In der Kinderambulanz wurde in 1®#gR5%) im Verlauf des Termikein
einziges Themengebiet zweimal angesprochen. In der Erwachsenenambulanz war dies nur ein einziges
Mal (bei INN17) der Fall. Um zu veranschaulichen, wie unterschiedlich die Struktur eines Arzttermins
sein kann, wirdn Abbildung19 der Ablauf des Arzttermins von vier ausgewdahlten Patienten grafisch
dargestellt.
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Abbildungl9: Zeitlich aufgeschlisselter Ablauf von w6ehr unterschiedlichefrztterminen KU=koérperliche Untersuchung.

K27, ein Patient aus der Kinderambulanz, ist derjenige Patient mit der geringsten Anzahl von
Themenblécken. Die Bereiche Symptome, Medikation und Kdrperliche Untersuchung wurden jeweils
alY {GNO1 & SNFNI 3 ieswuidenidht AideNeD HeRifz&IMeiK Beeichan/hiund

her gewechselt. Somit setzte sich der Termin (insgesamt 26 Minuten) auch nur aus drei
Themenblécken zusammen, denn weitere Themenbereiche (Therapie, Organisatorisches, Sonstiges)
kamen nicht zur Sprache.

KO7 ist ebenfalls eineter zehn Falle der Kinderambulanz, in denen nie zwischen den Themengebieten
hinndzy R KSNAS$sSOKaStid 6dz2NRS® LY DS3ASyalrdl Tdz Yur
(Symptome, Medikation, Psychosoziales, Therapie, Organisatorisches, Kdorperlicmsutintag)
blockweise abgearbeitet. Eine Pausav. Unterbrechung oder ein Thema aus dem Bereich Sonstiges
kamen, wie auch in den meisten Féllen der Gesamtstichprobe, nicht vor. Somit stellt KO7 einen ganz
typischen Vertreter aus der Kinderambulanz dar. flegamte Termin dauerte 27 Minuten.

GH10 ist ein Patient aus der Erwachsenenambulanz Grol3hadern, bei dem sich sehr viele Themenbldcke
(13) im Verlauf des Termins (insgesamb&1Minuten) abwechselten. Das Besondere an diesem Fall ist,
dass Arzt und Patieftesonders oft, namlich finf Mal, auf das Thema Symptome zu sprechen kamen.
Insgesamt kamen auch hier die sechs Hauptthemenbereiche vor.

INN20, ein Patient aus der Erwachsenenambulanz Innenstadt, ist der Fall mit den meisten
Themenblécken der Gesamtsticlopme. Auch hier wurden im Verlauf des Termins die sechs
Hauptthemenbereiche behandelt, jedoch 13 Mal-hind her gewechselt. Somit setzt sich der Termin
(insgesamt 30 Minuten) aus 14 Themenblocken zusammen. Am 6ftesten wurde der Bereich Therapie
angesprochkn (6Mal).

Innerhalb der Gesamtstichprobe gab es einen signifikanten Zusammenhang zwischen der Lange des
ArztPatientGesprachs und der Anzahl der angesprochenen Themenblécke, jedoch korrelierten diese
beiden Variablen nicht stark miteinander ¢261). De Lange des gesamten Termins und die Anzahl
der Blocke (einschlie3lich der kdrperlichen Untersuchung) korrelierten nicht signifikaBi08)=
Patienten, die sich fir eine Infliximdbfusion vorstellten, wurden tendenziell Ianger untersuchb(9
vs. 55 Minuten, p9.055) und das Arztgesprach dauerte signifikant kirzer3(¥$. 1% Minuten,
p=0.003). Der gesamte Arzttermin (Gesprach plus Untersuchung) dauerte somit gleich lapgi wie
Patienten, die nicht zur Infusion kamen (@2 vs. 2128 Minuten). Weder die Anzahl der Blécke im
Gesprach noch die Anzahl der Blocke im Gesamttermin hing damit zusammen, ob eine Infliximab
Infusion erfolgte.
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3.3.2 Gesprachsablauf zwischen Arzt, Patient und Eltern

Bei der Betrachtung des Gesprachsablaufs wird explizit auch iauRalle der beim Arzttermin
anwesenden Eltern eingegangen. Daher wird an dieser Stelle zuerst der Zusammenhang zwischen dem
Alter der Patienten und der Anwesenheit einer elterlichen Begleitperson dargestélliifgdungz0).

Patient_kommt_mit_dichotom

Patient kommt allein
Patient kommt mit
Begleitung

Patient kommt allein
Mittelwert = 23,33
Standardabweichung =
4,649

6,0

Patient kommt mit Begletung
Mittelwert = 15,94
Standardabweichung =
2,144

N=31

4,07

Haufigkeit

2,07

10 15 20 25 30 35
Alter_in_J

Abbildung20: Gestapeltes Balkendiagramm zur Darstellung des Zusammenhangs zwischen dem Alter der Patienten und der
Anwesenheit einer elterlichéegleitperson beim Arzttermin

Das gestapelte Balkendiagramm zeigt, dass insgesamt 31 Patienten in Elternbegleitung zum Arzttermin
erschienen(griine Balken)Diese Patienten waren zwischen 13 WidJahre alt. 28 Patienten mit
Elternbegleitung stammten a&uder Kinderambulanz. In drei Féllen wurden Patienten in der

Erwachsenenambulanz von ihren Eltern zum Arzttermin begleitet. Diese Patienten waren zweimal 19
und einmal 21 Jahre alt.

Zuerst vom Arzt begrif3t wurde meistens der Patient§%¢), doch immerhinn 258% der Falle
wurden die Eltern vor dem Patienten begri(diehe Abbildung21). In zwei Fallen erfolgte kein

Handschlag zur BegriufRung (folglich wurden alle gesaen begrifdt), ein Fall war unklar
(unterschiedliche Beobachteraussagen).

Zuerst_begrlift_wird

W patiert

& utter

Ovater

[ kein Handschlag
unklar

Abbildung21: Kreisdiagramm zur Veranschaulichung, wer vom Arzt zuerst begriiew
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Das folgende Diagrammljbildung2?2) stellt eines der Kernergebnisse des Beobachtungsbogens dar,

da es mehrere Aspekte der Beobachtung kompakt vereint. An dieser Stelle wird das eigéuttiche
PatientGesprach betrachtet, d.h. die Themenkomplexe Pdre Unterbrechung des Termins und

korperliche Untersuchung spielen keine Rolle. Die Symptomerfragung wird in einem eigenen
Unterkapitel 8.3.3 0 SKI yRSf ld® 5SNJ . SNBEAOK ot aelOKz2az2l Al fSaa
I dzF3SaLld tGSy Ay at aeé OKz-»aidnth IS 3 S kedgySHoSy o [ SayTRI S M
Informelles/SmallTalk/Humor sowie das Erkundigen nach dem Versténdnis des Patienten uneloffen

Fragen. (IrKapitel3.3.1waren die beiden Teilbereiche aus Griinden der besseren Ubersichtlichkeit

dzy G SNJ ot a8 O0K2a21 Al £ S&aa 1 dza | e YeSoghdd® Henauaré AnaBseR Sy
Somit werden Einzelitems fur die sechs Kategorien Medikation (lt8jnAsychosoziale Themen (Item

4-11), Therapie (Item 127), Organisation (Item 181), ArztPatientBeziehung (Item 224) und

Sonstiges (Item 25) betratet. Neben den im Beobachtungsbogen formulierten Items (s. unten) ist in

den Kategorien Psychosoziale Themen, Therapgth NA | yA &l A2y 2SgSAta SAy
kodiert, das verschiedene zusatzlich von den Gespréachspartnern genannte Aspekteneznfasst.

Ist jeweils keine Zahl in Klammern angegeben, wurde der Aspekt nur einmal genannt.

Item 11 (Psychosoziale Themen_Sonstiges) beinkaftater Kinderambulanz die Aspekte besondere
Lebensereignisse (2x), Urlaub (2x), Plane nach dem SchulabsahidssFreizeitgestaltung
(Musikinstrument spielen), in der Erwachsenenambulanz die Aspekte Urlaub (2x), Schreibverléangerung
in der Uni und Verbeamtung bei Behinderung.

Iltem 17 (Therapie_Sonstiges) umfasistder Kinderambulanz die Aspekte Krankengeschi&italien

(3x), Impfungen (3x), Aufwandige Anfahrt, Gewichtsabnahme/Essstérung und Ursachen der CED, in
der Erwachsenenambulanz die Aspekte Krankengeschichte (9x), Studien, Impfungen, Ursachen der
CED, Fragen zur Behandlung von Komorbiditaterkotakkopiewufklarung.

Item 21 (Organisatorisches_Sonstiges) beinhalig Suche nach Krankenakten, die Vorbereitung von
Ultraschall und Blutabnahme (Etiketten), das Ausdrucken von Laborergebnissen, das Ausfiillen von
Anforderungsscheinen (Infusion, Sono.etnd Bescheinigungen fiir den Patienten sowie Telefonate

mit anderen Fachdisziplinen.

5AS YFIGiS3I2NAS oao{2yaitraisSaa Iy &aAOK oLUGSY wpO dzYv
Uberkategorien zuordnen lassen. Dies war in KA und EA jeweils nur zweimBhltein der
Kinderambulanz wurde die Personalsituation in der Kinderklinik und die finanzielle Situation der Klinik
angesprochen, in der Erwachsenenambulanz die mdgliche Griindung eines- @rhrColitis

Zentrums auf3erhalb der Universitat.

In Abbildung 22 werden die absoluten Haufigkeitsverteilungen der 25 ltems getrennt fir die
Kinderambulanz (links) und Erwachsenenambulanz (rechts) in Form von bunten Balken untereinander
aufgetragen. Je nach dem, von wem das einzelne Item angesprochen wurde, erfdlgtdéndung

einer bestimmten Farbe. So werden z.B. Falle, in denen das Item nur vom Arzt angesprochen wurde,
blau dargestellt, und solche, die nur vom Patienten angesprochen wurden, gelb. Wurde das Item im
Gesprachsverlauf mehrmals angesprochen, zum Béispimal vom Arzt und einmal vom Patienten,

wird der Balken griin eingefarbt. Auch die Eltern bekommen ihre eigene Farbe. Die komplette
Farbkodierung ist neben dem Balkendiagramm dargestellt. Eine kurze Beschreibung der 25 Items
befindet sichrechtsneben cn Balken, die sechs Kategorien wergeweilsdurch eine gestrichelte

Linie optischvoneinander getrennt.
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Schema

Wirkungsweise
____________________ Compliance ___________
Arbeit / Schule / Ausbildung
Versicherung / Finanzen

Sexualitat, Kinderwunsch

WAzt uA+P

Patient P+E
WE A+E
®A+P+E

Familie, Partner, Freunde
Erndhrung, Rauchen, Sport
Psychisches Befinden

Alternativmedizin

Psy.-Sonstiges

Frithere Termine

Labor- / U-Ergebnisse
Aktuelle Behandlung
Behandlungsmaglichkeiten
I Weiteres Procedere
Th.-Sonstiges

Attest
Rezept

Termin
_____________________ Orga.Sonstiges  _______

Informelles, Humor

Verstandnis
Offene Fragen

Sonstiges

Abbildung 22 Ansprache der 25 Themen durch Arzt, Patient und/oder Elterder Kinderambulanz (links) vs.
Erwachseneambulanz (rechts). Der Anteil der gelben (Patient) und grinen (Arzt und Patient) Balken nimmt von der Kinder
zur Erwachsenenambulanz zu.

Die Grafik beinhaltet viel Information und lasst sich unter verschiedenen Gesichtspunkten betrachten.
Erstens kanniir jedes einzelne Item die absolute Haufigkeit (KA und EA) aus der Grafik herausgelesen
werden und dabei genau festgestellt werden, wie oft das Thema von wem (Arzt, Patient, Eltern und
jede mdgliche Kombination aus diesen dreien) angesprochen wurde. InsteécSchritt kbnnen die

Items einer Themengruppe gemeinsam betrachtet werden; auf diese Weise lasst sich die Fragestellung
beantworten, welche Rolle der Themenbereich verglichen mit den anderen spielt. Als Drittes kann das
aDNRGS DIyl Sa ovielundrddHeided dich in&eEBE diey Gesprachsanteile von Arzt
(blau), Patient (gelb) und Eltern (rot) zwischen Kindad Erwachsenenambulanz?

Zuerstsolleneinzelne Items mit auffalligen Haufigkeitsverteilungen hegaggiffen werdenDie Grafik

zeigt, dass im Bereich Medikation sowohl in der Kindkr auch der Erwachsenenambulanz weitaus
haufiger(n ist in beiden Fallen 39) auf die Medikamenteneinnahme (ltem 1: Praparate, Dosis, Schema)
eingegangen wurde als auf die Wirkungsweise der Medikdtiem 2) und die Compliance bei der
Einnahme (Item 3). Im Bereich Psychosoziale Themen spielten Sexualitat, Verhutung und
Familienplanung (Item 6) in der Erwachsenenambulanz eine deutlich gro3ere Rolle als in der
Kinderambulanz, dafir erkundigten sich drédiater deutlich haufiger nach dem psychischen
Befinden/der Stimmung (Item 9) der Patienten. Im Bereich Therapie wurden viele Themen in beiden
Ambulanzen oft angesprochen, wobei die Aspekte Bezugnahme auf vergangene Gesprache/Termine
(Item 12), Labcerund Untersuchungsergebnisse (Item 1&tuelle Behandlung (Item 14) und weiteres
Procedere (Item 16) in der Erwachsenenambulanz haufiger zur Spracke.Kanden meisten Fallen
wurden die Themen durch den Arzt angesprochen, aber besonders die AspekteABeigandlung

(Item 14) und Behandlungsmdglichkeiten (Item 15) wurden verhaltnismaRig oft auch vom Patienten
(gelbe Balken) zur Sprache gebracht. Auch die Eltern (rote und rosa Balken) interessierten sich
besonders oft fir den Bereich Therapie. In derelgatie Organisatorisches fallt auf, dass in beiden
Ambulanzen sehr oft Rezepte ausgestellt (Item 19) und neue Termine vereinbart (Item 20) wurden.
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Der Bereich ArzPatientBeziehung spielte in der Kinderambulanz insgesamt eine groRere Rolle als in
der Erwahsenenambulanz. Besonders Aspekte, die dem Bereich Informelles/BatidHiumor(ltem

22) zugeordnet wurden, kamen hier haufiger vor, wurden jedoch immer durch den Arzt ins Spiel
gebracht. Die Padiater erkundigten sich auch oOfter, ob ihre Patienten magerr hatten (Item 24).
Interessant ist, dass in der gesamten Stichprobe nie vom Arzt gefragt wurde, ob der Patient die
Ausfihrungen des Arztes verstanden hatte (Item 23).

Bei der Betrachtung der sechs Kategorien im Verhdltnis zueinander zeigt sich,ieldsraiche
Therapie (besonders in der Erwachsenenambulanz) und Organisatorisches am haufigsten
angesprochen wurden. Psychosoziale Themen spielten insgesamt, bezogen auf die Haufigkeit, eine
eher untergeordnete Rolle. Aspekte aus dem psychosozialen Bevaiden sowohl in der Kindeals

auch der Erwachsenenambulanz eher selten angesprochen. Interessant ist jedoch, dass die Patienten
der Erwachsenenambulanz gerade in dieser Kategorie besonders aktiv in dem Sinne waren, dass sie
Themen selbst ansprachen ursbmit das Gesprach Uber psychosoziale Themen von ihrem Arzt
einforderten. Der Bereich ArRatientBeziehung oblag dafiir fast ausschlieRlich den Arzten.

AbschlieRendsolldas Diagramm im Grof3en und Ganzen und im Verlauf insbesondere die Farbgebung
der Bakenbetrachtet werden Der Umriss, den die Balken gemeinsam bilden, erscheint bis auf einige
Ausnahmen (s. oben) unabhangig von der Farbe relativ symmetrisch. Dies bedeutet, dass die gleichen
Themen in beiden Ambulanzen verhaltnismé&digjchoft bzw. selen angesprochen wurden. Nur im
Bereich Therapie ist der Umriss der Balken rechts etwas bauchiger als links, was auf ein
Ungleichgewicht der Haufigkeitsverteilung zugunsten der Erwachsenenambulanz hinweist. Auf den
ersten Blick fallt auf, dass insgesamt Bagbe blau dominiert, d.h. die meisten Themen wurden nur
vom behandelnden Arzt angesprochen. Es kam in etwa gleich haufig vor, dass in der Kinderambulanz
Themen von den Eltern (mit) angesprochen wurden (rote und rosa Balken) und Themen von den
Patienten elbst (gelbe und grine Balken) ins Gesprach gebracht wurden. In der
Erwachsenenambulanz sind kaum mehr rote oder rosa Balken vorzufinden, da nur in drei Fallen
Uberhaupt Eltern anwesend waren. Die gelben und griinen Balken sind deutlich breiter als in der
Kinderambulanzg ein Zeichen dafirr, dass die Patienten aktiver und selbstbestimmter im Gesprach
auftraten.

Ein weiteres Merkmal zur Charakterisierung des Gesprachsverlaufs zwischen Arzt, Patient und Eltern
war, an wen der Arzt seine Fragen richtete und wieise Fragen anschlieRend beantwortésiehe
Abbildung23). Die Beurteilung durch die beiden Beobachter erfolgte getrennt fir die Kategorien
Symptome, Medikation und shosoziales jeweils auf einer funfstufigen Skala (1=nur Patient,
2=vorwiegend Patient, 3=zu gleichen Teilen Patient und Eltern, 4=vorwiegend Eltern, 5=nur Eltern). Da
der Mittelwert aus beiden Beobachterbeurteilungen gebildet wurde, sind WerteSar(Saritten
moglich. In die folgenden Analysen wurden nur Patienten der Kinderambulanz, die mit
Elternbegleitung erschienen, einbezogen (n=28). Dieses Vorgehen wurde gewahlt, da Teerdneg

zu denen Patienterder Erwachsenenambulanz mit Eltern erschiensehr individuell und somit
untypisch fur die Gesamtstichprobe waren uwhgherdas Gesamtbild verze héatten.
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Abbildung23: Die Balkendiagramme veranschaulichen, an wen der Arzt seine Fragen richtet (links) wtid emgen
beantwortet (rechts)Die Skala reicht jeweils von 1 (nur Patient) bis 5 (nur Eltern)
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In Abbildung 23 werden die Haufigkeitsdiagramme von Frage und Antwort fir jede Kategorie
nebeneinandergestellt. Links wird gezeigt, an wen der Arzt seine Fragen richtete, rechts durch wen die
Beantwortung der Fragen erfolgte. Fragen zum Thema Symptome und Psychosozieles w
meistens (veranschaulicht durch den hochsten Balken) nur an den Patienten gerichtet (Wert 1), Fragen
zur Medikation meistens vorwiegend an den Patienten (Wert 2). Bei der Beantwortung bleibt der
Modus zwar beim gleichen Wert wie bei der Fragestellaigy Verteilung der Antworten streut jedoch
breiter nach rechts. Dies bedeutet, dass die Eltern Teile der Beantwortung tbernahmen. Eine weitere
Mdglichkeit zur Veranschaulichung dieses Ergebnisses Bibtatdung24.
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Differenz_Antwort_Frage_Symptome Differenz_Antwort_Frage_Med Differenz_Antwort_Frage_Psy

Abbildung24 Balkendiagrame zur Differenz der Werte zwischen Antwort und Frage in den Bereichen Symptome, Medikamente
und Psychosoziales

In diesen Balkendiagrammen wird figden Patienten mit Elternbegleitung in der Kinderambulanz

(n=28) die Differenz der Werte zwischen Antwort und Frage aufgetragen. Die theoretisch mdgliche,
maximale Spannweite reicht somit von minus 4 bis plus 4. Bei einer Differemzi@murde die Frge

@2y RSy2a2SyA3aSy tSNER2YSY o0SIyidg2NISiz +y RAS RAS
tF 0ASYyd dzyR 9f GSNYyaoad Lald RAS S5AFTFSNByYyIT LRAAGA
(zumindest teilweise) von den Eltern vorweggenommen wubdegative Werte (d.h. dass z.B. die

Frage eher an die Eltern gerichtet wurde aber mehr vom Patienten beantwortet wurde) kamen auf3erst
selten vor, alle drei Verteilungen sind rechtsschief. Null ist in allen drei Grafiken der Modus (= haufigste
Wert). Bei psghosozialen Fragen erfolgte jedoch gleich h&ufig die Vorwegnahme der Antwort durch

die Eltern (d.h. die Summe aller Balken mit positiver Differenz war gleich grof3 wie der Balken fur
Differenz 0). Bei der Betrachtung der Kategorie Medikamente zeigt sicldedalchste Bild. Hier
Ubernahmen die Eltern fast doppelt so oft ungefragt die teilweise Beantwortung der Fragen wie der
urspriingliche Adressat der Frage (n(>0)=17 vs. n(=0)=9).

3.3.3 Symptomabfrage

Die Erfragung der Symptomatik des Patienten erfolgte in @tenAmbulanzen auf unterschiedliche
Weise. In der Kinderambulanz hatten die Padiater eine Symy@tbeckliste als Orientierungsrahmen
vorliegen, die Item fir Item oder teilweise abgefragt wurde. In der Erwachsenenambulanz in
GroRRhadern flllten die Patientevor dem Arzttermin einen standardisierten Symptomfragebogen aus.
Bei Patienten mit NL war das der Crohn’s Disease Activity Index (C[R21). DieserFragebogen
besteht aus acht Faktoren, die unterschiedlich gewichtet und anschlieRend addiert werden. Es wird
nach Bauchschmerzen, der Anzahl der ungeformten Stuhlgange pro Tag, dem Allgemeinbefinden,
Komplikationen und syptomatischer Durchfallbehandlungeffagt. Zudem gehen abdominelle
Resistenzen und Abweichungen vom normalen Hamatokritwert und Standardgewicht in den
Gesamtscore mit ein. Patienten mitUQullten ebenfalls einen Fragebogen zu ihren klinischen
Symptomen aus. Dieser enthielt Fragen zu deenidn Anzahl flissiger Stihle pro Tag, nachtliche
Durchfalle, sichtbares Blut im Stuhl, Stuhlinkontinenz, Allgemeinbefinden, abdomineller Druckschmerz
und medikamentdse Durchfalltherapie. Der jeweils vom -BEfienten ausgefiillte Fragebogen lag
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dem behandeiden Arzt zu Beginn des Termins vor. Mg auffalligen Iltems wurden dann im

Gesprachsverlauf vom Arzt angesprochen. In der Erwachsenenambulanz der Medizinischen Klinik

Innenstadt erfolgte die Erhebung der Symptomatik in einem offenen Gesprach zwisctteandr
Patient. Hier wurden keine Checklisten oder Fragebdgen eingesetzt.

Die Checkliste aus der Kinderklinik wurde in den Beobachtungsbogen Glbernommen, zudem hatten die
S20F OKGSNJ RAS al 3t AOK|{SAGX

y A OK

Sy iKa tiel Sy S

Symptome besonders in der Kinderambulanz in sehr rascher Abfolge erfragt wurden, wurde im

Beobachtungsbogen aus Griinden der Praktikabilitat nur vermerkt, ob das Symptom angesprochen

wurde und nicht differenziert von welcher Person. Die Ergebnissadiinabelle10 entnommen

werden.

Tabellel0: Haufigkeitstabelle zur Symptomerfragung (KinderambulanEmsachsenenambulanmjit Signifikanzwerten p

(Exakte SignifikanzachFisher)

Symptom Kinder Erwachsenen Exakte Signifikanz
ambulanz ambulanz nachFisher(p)
allg_Gesundheit 40 37 0.241
Bauchschmerzen_allgemein 39 20 0.000
Bauchschmerzen_bejaht 12 10 0.803
Bauchschmerzen_tags 8 0 0.005
Bauchschmerzen_nachts 13 0 0.000
Bauchschmerzen_Starke 10 4 0.139
Bauchschmerzen_Lokalisation 12 2 0.006
Stuhlgang_Tenesmen 25 5 0.000
Stuhlgang_Nachts 19 4 0.000
Stuhlfrequenz 38 25 0.001
Stuhlkonsistenz 38 26 0.001
Imperativer_Stuhlgang 7 1 0.057
Inkontinenz 3 3 1.000
Stuhlgang_Blut 38 15 0.000
Stuhlgang_Schleim 37 4 0.000
Fieber 37 6 0.000
Nachtschweil} 36 0 0.000
Ubelkeit 38 3 0.000
Erbrechen 38 4 0.000
Leistungsfahigkeit 35 5 0.000
Appetit 36 1 0.000
Ernahrung_Diat_Sonde_Supplemente 33 9 0.000
Gelenke 38 10 0.000
Augen 28 6 0.000
Lippen 6 0 0.026
Mund 29 3 0.000
Haut 33 12 0.000
Po 10 11 1.000
Menstruation_Menarche 13 3 0.010
Fehltage 29 1 0.000
Zusatz_Infekte Infektzeichen Krank gewesen 10 5 0.252
Zusatz_Gewicht 0 27 0.000
Sonstiges_Gastro 4 (2a, 2p) 7 (3a, 4p) 0.518
Sonstiges_Nicht_Gastro 13 (4a, 7p, 2e) 7 (1a, 6p) 0.196

Diee Haufigkeitstabelle zeigt, wie oft das jeweilige Symptom in der Kinderambulanz und der
Erwachsenenambulanz angesprochen wurde. In der rechten Spalte steht der jewellige fals
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Ergebnis des durchgefiihrten Chigsts), welcher angibt, ob der Unterschiedischen den beiden
Gruppen signifikant war. In der Kinderambulanz wurden die Items der Checkliste bis auf wenige
Ausnahmen (imperativer Stuhlgang, Inkontinenz, Beteiligung der Lippen) fast vollstandig abgefragt.
Unter anderem die Themen Bauchschmerzéuhli§ang und extraintestinale Manifestationen der CED
wurden differenzierter erfragt als in der Erwachsenenambulanz. Jedoch zeigten sich auch signifikante
Unterschiede zwischen der Medizinischen Klinik Innenstadt und Grof3hadern. Im Rahmen des freien
ArztPatient-Gesprachs in der Innenstadt wurden die Symptome Bauchschmerzen (9 vs. 1),
Stuhlfrequenz (18 vs. 7), Stuhlkonsistenz (18 vs. 8), Blut im Stuhl (13 vs. 2) und das Thema Ernéhrung
Uberzufallig haufiger erfragt (8 vs. 1). Die vier genannten Symptomeé sinden beiden
standardisierten Symptomfragebdgen in Grofl3hadern enthalten. Sowohl in der Kaldezuch der
Erwachsenenambulanz wurden weitere gastroenterologische Symptome (KA: Sodbrennen,
Magenschmerzen, Gerdusche im Bauch nach der Sondierung, Nbagerinfekt; EA: Verstopfung,
Dammriss, Granulationspolyp, Blahungen, Magenbeschwerden) sowie-gaistibenterologische
Beschwerden (KA: Ruckenschmerzen, allergische Symptome, Weisheitszéhne, Kopfschmerzen,
Probleme mit Herz und Ohren, Uberdehnbarkeit deelenke, Nierenkolik, Juckreiz, Warzen,
Schmerzen am Bein, Regelschmerzen, Muskelschmerzen im seitlichen Bauch; EA: Brennen beim
Wasserlassen, Kopfschmerzen, Seitenstechen, Haarausfall, Zerrung der Wadenmuskulatur)
angesprochen. Allein in der Kinderambuwamurden 13 Mal nichgastroenterologische Beschwerden

an den Arzt herangetragen. In der Erwachsenenambulanz wurde oft (in 27 Fallen) das Gewicht des
Patienten erfragt. Dies war in der Kinderambulanz nie der Fall, da alle Patienten im Rahmen der
korperlicken Untersuchung gewogen wurden.
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3.3.4 Interdisziplindre Zusammenarbeit

Das Themanterdisziplinare Zusammenarbeit wurde sowohl in der Kinderambulanz als auch in der
Erwachsenenambulanz oft angesprochen %82 vs57.5% aller Falle). Die entsprechenden Zahien f
verschiedene interdisziplindre Kooperationspartner finden sicraipellell.

Tabellell: Interdisziplindre Zusammenarb¢iz) Haufigketstabelle der angesprochenen Fachrichtungen in der Kivder

ErwachsenenambulanA=Arzt, P=Patient, E=Eltern. Der jeweilige Signifikanzwert p (KA irssgesamt, nicht unterteilt in
A/P/E) istganzrechts aufgetragen (Exakter Test nach Fisher).

Fachrichtung 1Z Kinderambulanz Erwachsenenambulanz p
Insg. A P E Sonst. Insg. A P Sonst.
IZ_ja 25 23 0.820
Psychotheraupeut 3 2 0 1 0 0.241
Ernéhrungsberater 1 1 0 0 1 0 1 1
Physiotheraupeut 1 1 0 0 0 0 0 1
Heilpraktiker/Alternativmediziner 1 0 0 1 5 0 5 0.201
Selbsthilfeorganisationgruppe 0 0 0 0 0 0 0 -
Gynékologe 1 1 0 0 1 0 1 1
Rheumatologe 0 0 0 0 1 1 0 1
Augenarzt 14 14 0 0 2 1 1 0.001
Chirurg 2 2 0 0 4 3 1 0.675
Studienteilnahme 7 6 0 0 1AE 2 2 0 0.154
Dermatologe 5 1 2 2 4 2 1 1AP 1
Hausarzt/Kinderarzt 2 0 1 0 1AE 9 7 1 1AP 0.048
Niedergelassener Gastro 0 0 0 0 3 3 0 0.241
Endokrinologe 3 3 0 0 0 0 0 0.241
HNO 2 0 0 2 0 0 0 0.494
Sonstige Fachrichtung 4 2 0 2 7 3 4 0.518
Summe I1Z 46 33 3 8 2 AE 39 22 15 2 AP
34 3 9 0 23 16 0
739% 65% 19.6% 590% 41%

Mit Ausnahme von Selbsthilbeganisationeh-gruppen wurden alle im Beobachtungsbogen
aufgelisteten interdisziplinaren Kooperationspartner in mindestens einem -RatientGespréach
genannt. In der Kinderambulanz kamen zudem die Fachrichtungen Radiologie, Urologie und
Orthopéadie sowie die gastroenterologische Station im Kinderkrankenhaus (je 1x) zureSpnager
Erwachsenenambulanz wurden Hepatologie, Neurologie, allgemeiner Internist, Notarzt,
Raucherentwdhnung, Rehabilitation und Sozialdienst der Kinderklinik im Rahmen der
interdisziplindren Kooperation angesprochen. In der Kinderambulanz wurdeilsighitfter der
Augenarzt erwahnt (14 vs. 2 Mal), in der Erwachsenenambulanz der biamsKinderarzt (9 vs. 2
Mal). Interdisziplindre Kooperationspartner wurden in der Kinderambulanz .®0@ 8ler Falle vom
Arzt, in 65% vom Patienten und in 8% vorden Eltern angesprochen. In der Erwachsenenambulanz
lag der Anteil der vom Patiesm angesprochenen kooperierenden Fachdisziplinen deutlich hdher
(41%).

3.3.5 Sprache des Arztes

Die Sprache des Arztes wurde von beiden Beobachtern unabhéngig voneinander alifrégtefien

Skala (von 1=medizinische Fachsprache bis 5=Alltagssprache) beurteilt. Die Werte der zwei Beobachter
korrelierten sehr stark (Pearson’s r=0.847, p<0.001). Um flr jeden Patienten einen einzigen Wert zu
erhalten, wurde der Mittelwert aus beideneBbachterbeurteilungen gebildet. Somit waren Werte
zwischen 1 und 5 in.Ber Schritten mdglich. Ebenso wurde bei der Beurteilung der Passung zwischen
Arztsprache und dem einzelnen Patienten (von 1=zu kompliziert bis 5=zu einfach/kindlich) verfahren.
Die Mitelwerte der Beobachterangaben fur diese beiden Fragestellungen werden in Form von
gruppierten Balkendiagrammen Abbildung25 dargestellt.
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Abbildung 25. Gruppierte Balkendiagramenzur Arztspracheaus Beobachtersicht (linkg)nd zur Passung zwischen
Arztsprache und Patient (rechts)

Dasgruppierte Balkendiagramm links zeigt, dass in der Kinderambulanz in 33 Jeélld6 (85%)

vom Arzt Alltagssprache (grauer Balken) mit keinen oder kaum Fachbegriffen verwendet wurde. Die
restlichen sieben Félle verteilen sich auf Werte zwisch&muid 45. Auch in der Erwachsenambulanz
kommunizierten die Arzte am haufigsten iftégssprache mit inren Patienten (50% der Falle). Jedoch

streuten die Werte der restlichen zwanzig Patientetwas breiter undgleichméRigerals in der
Kinderambulanz, es wurden hier Werte zwischen 1 ubdsdn den Beobachtern vergeben. Mit einem

Patienten (dunkelblauer Balken) sprach der Arzt in medizinischer Fachsprache und benutzte sehr viele
Fachbegriffe.Bei der groRen Mehrheit der Patienten (jeweils n=33 Patienten in Kindend
Erwachsenenambulanz) beurteiltedie Beobachterdie Arztsprachel f & aw #cBtig fir den

Patientert > @1 & RAS fAfFFFENDSYSYy . Ff1Sy AY NBOKOSYy ¢
streuten die Werte in der Kinderambulanz breiter als in der Erwachsenenambulanz, es wurden sowohl
Werte in Richtung zu kompliziert (n35)t & I dzOK RAS . SdzNIISAf dzy3 aSKSNJ |
der Erwachsenenambulanz wurde dagegen bei keinem Patienten die Sprache als (eher) zu einfach
bewertet.

Um noch ein objektiveres Mal3 zur Beurteilung der Arztsprache zu erhalten, notiertenatiadBéer

die Fachtermini mit, die der Arzt im Lauf des Gesprachs verwendete. Anhand der Anzahl der notierten
Fachworter erfolgte dann die Beurteilung der Arztsprache, wieder auf der bekannten flinfstufigen
LikertSkala. Bei keinem oder einem Fachbegriff MurdRSNJ 2 SNIi p o6a! f € G 3&aLINT
C OKOSAINAFFSaw EINKSIESIWR FFSY & dzZNRS RAS { LINI OKS
bewertet. Fur je zwei Fachbegriffe mehr wurde ein Bewertungspunkt abgezogen, so dass schlief3lich

ab 8 verwendeten &htermini der Wert 1 (Medizinische Fachsprache mit sehr vielen Fachbegriffen)
vergeben wurde.
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Abbildung26: Balkendiagramme zur Anzahl der vom Arzt verwendeten Fachworter (links) und der BeurteiAmgsgeache
gemal der Fachworterzahl (rechts)

Das linke BalkendiagrammAibbildung26 zeigt, dass in beiden Ambulanzen vom Arzt sehr oft gar kein
Fachterminus im &sprachsverlauf verwendet wurde (blaue Balken). Dies war in der Kinderambulanz

bei 19, in der Erwachsenenambulanz bei 14 von 40 Patienten der Fall. Gegeniber den anderen
Patienten wurden in der Kinderambulanz in absteigender Haufigkeit eimaddis medizirische
Fachbegriffe vom Arzt benutzt. In der Erwachsenenambulanz streute die Anzahl der Fachworter
deutlich breiter, das Maximum lag bei 13 (oranger Balken). Das folgende Beispiel dient zur
Veranschaulichung: die 13 Fachtermini, die gegeniber Patient IN&®2&Nndet wurden, lauteten
aY2NNBtFGA2y X wS1 Gdzyz wSYAaaArzys tlyoO2t AGAAX
LYYdzyadzLILINBAAaAQDdzYS [@YLK2YI Y2RdzZ Fi2NRAaAaOKXE tFyqN
Fachbegriffe waren, die von den Beobachtertnaiiert wurden. Die tatsachlich verwendete Anzahl

kann, gerade wenn wahrend eines Termins vom Arzt sehr schnell gesprochen wurde, noch (deutlich)
hoher liegen. Im rechten Balkendiagramm ist die Beurteilung der Arztsprache anhand der
Fachwortanzahl dargesit. In beiden Ambulanzen wurde meistens Alltagssprache (s. gelbe Balken)
verwendetc in der Kinderambulanz bei 34, in der Erwachsenenambulanz bei 20 Patienten. Vergleicht
man dieses DiagramifAbbildung26 rechts)mit dem Balkendiagramm zur Arztsprache anhand der
Beobachterbeurteilung(Abbildung 25 links), fallen mehrere Dinge aufDas Balkendagramm in
Abbildung25linksbeinhaltet Wert in 0.5er Schritten, daBiagramm irAbbildung26 rechtsnur ganze

Zahlen von 1 bis 5. Weiters zeigt sich, dass die Zahl der Félle, in denen Alltagssprache verwendet wurde
in den beiden Balkendiagrammdast gleich grol3 ist. Die restlichen Patienten verteilen sich bei der
Einteilung gemaR Fachwortanzahl jedoch etwas breiter auf die restlichen vier Kategorien, sodass auch
RSdzit AOK KNdzZFAISNJ RAS +SNHI6S RSa 2SNIBSa m 0
CNBYRgI NISNYyauv SNF2f3IGSo

3.3.6 MAPI (ArzPatientInteraktion)

Das Muncher ArzPatienteninventar (MAPI) wurde von beiden Beobachtern ausgefiillt, anschlieend
wurde der Mittelwert aus den beiden Werten gebildet. Die Beurteilungen der beiden Beobachter

korrelierten sehr stark (Pearson’s r=0.67, Spearmarf3.66, p jeweils <0.001), wie auch das
Streudiagrammn Abbildung27 veranschaulicht.
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Abbildung27: Streudiagramm zur Veranschaulichung der Korrelation des-Matlwerts der beiden Beobachter

Tabellel2beinhaltet die Ergebnisse des MAPI. Fir jedes der 12 Einzelitems sowie fiir den Gesamtscore
(Mittelwert aus allen Items) sind getrennt fir die Kindend Erwachsenenambulanz die Anzahl der
Pdienten (n), fir die das Item ausgefillt werden konnte, der Gruppenmittelwert (MW) mit
Standardabweichung (SD) und das Ergebnis-@ests (Signifikanzwert p) angegeben.

Tabellel2: Ergebnis des Munchner Ai2atienteninventar MAPI) Es werden jeweils die StichprobengréRe (n), Mittelwert
(MW), Standardabweichung (SD) und Ergebnis dbssts (Signifikanzwert p) angegeben. KA = Kinderambulanz, EA =
Erwachsenenambulanz.

ltem C2NNdzf ASNHzy3Y 5SNJ ! NI G Amb. n MW SD p
. . KA 40 4788 .297
Mapi_1 ... hat den Patienten ausreden lassen EA 40 4388 805 .005
Mapi 2 X Kl ( ReBt¥h die IRGhmenbedingungel KA 38 1250 .928 623
Pl (zeitlich, inhaltlich, Ziele) des Gesprachs mitgeteil EA 38 1.158 .679 )
Mapi 3 ... hat im GespracRausen gemacht und abgewarte KA 40 3.988 .866 247
Pl ob der Patient noch etwas sagen méchte EA 40 3.775 759 )
Mabi 4 ... hat einzelne Worte oder Aussagen des Patien KA 40 2588 .759 016
L wiederholt EA 40 2200 649
Maoi 5 ... hat in eigeneWorten zusammengefasst, was di KA 40 2563 .864 237
Pl Patient gesagt hat EA 40 2350 727
. . . . . . KA 18 3917 1.074
Mapi_6 ... ist auf die Geflihle des Patienten eingegangen. EA 14 3464 1308 291
. . . R ; KA 40 4675 561
Mapi_7 ... hat sich einfach und verstandliahsgedriickt EA 40 3988 1010 .000
. . ; KA 13 2808 1575
Mapi_8 ... hat Fachausdrucke erklart. EA 23 1935 1343 .087
. . KA 40 4513 594
Mapi_9 ... hat Blickkontakt gehalten. EA 39 4205 792 .055
. . . KA 40 4.000 .630
Mapi_10 ... hat den Patienteermuntert, weiterzureden. EA 40 3638 759 .023
. hat eine freundliche Gesprachsatmosphd KA 40 4.613  .487
Mapi_11 geschaffen. EA 40 4225 784 010
Mapi_12 £ & L dox T R = _ KA 22 4614 576
(neu) X Aald FdzZaFNKNI AOK | dzF EA 35 4257 958 121
Mapi_gesamt KA 40 3699 401 000
(Mittelwert) EA 40 3.341 475 )
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Gesamtstichprobe von den Beobachtern ausgefillt werden konnte. Dies war namlich jeweils nur
maoglich, wenn Uberhaupt GefuhlsduRerungen des Patienten, die Verwendung von Fachtermini durch
den Arzt bzw. Patientenfragen im Verlauf desmiies vorkamen. Bei den meisten anderen Items liegt
die Fallzahl bei jeweils 40 Patienten in der Kindaed Erwachsenenambulanz.

Die Mittelwerte der Items liegen beichtder 12 Items (teils deutlich) tlber dem Skalenmittelwert von

drei. Die héchsten Wertewurdend SA LGSY M 60a5SNI I NJ G KFEG RSy tFGA
5AS YASRNRIaAGSY ardGddiStgSNIS SNHIFIoSy &airAOK o6SA
wk KYSYoSRAYy3IdzydSy RS& DSEALINNOKA YAGIASHGSATEEGU dzy
kam in beiden Ambulanzen auch eher selten vor, dass der Arzt Aussagen des Patienten wiederholte
(Item 4) oder in eigenen Worten zusammenfasste (Item 5).

T«

Ein signifikanter Unterschied (p<0.05) zwischen Kind®t Ewachsenenambulanz zeigte sich bei den
ltems 1, 4, 7, 10, 11 und beim Gesamtscore. Die Padiater lie3en ihre Patienten 6fter ausreden und
wiederholten Ofter Aussagen der Patienten, sie drickten sich einfacher und verstandlicher aus,
schufen eine freundlichere Gesprachsatmosphare und ermuntertere Patienten 6fter,
weiterzureden. Die Ermunterung erfolgte in der Kinderambulanz in 33 Fallen nonverbal (z.B. durch
freundliches Zunicken), in den restlicheieben Fallen sowohl verbal als auch nonverbal. In der
Erwachsenenambulanz wurden zwei Patienterbal, 36 nonverbal und zwei Patienten sowohl verbal

als auch nonverbal ermutigt, weiterzusprechen.

Der Gesamtscore lag in der Kinderambulanz im Mittel bl BSpannweit@.75-4.42, SD=0.4)) in der
Erwachsenenambulanz bei33 (Spannweite€2.38-4.18, SD=0.48 Es gab keine Ausreif;evie die
Boxplots inAbbildung28 zeigen.
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Abbildung28: Boxplots zur Verteilung désAPIGesamtwert{Kinder vs. Erwachsenenambulanz)

Neben der Ambulanzarfr=0.381, p<0.001jatten noch weitere Variablen einen Einfluss auf den
MAPIDurchschnittswert. Arztinnen erzielten hthere Werte als Arzte (r=0.270, p=0.015), ebenso wie
Patienten mit Elternbegleitung (r=@95, p=0.@). Bei alteren Patienterwaren die MARWerte
signifikant niedriger (r=0.262, p=0.019). Je Ofter der Patient schon Termine bei dem Arzt
wahrgenommen hatte, bei dem er auch im Rahmen der Studie war, desto schlechtbr diarArzt
Patientinteraktion von den Beobachtern bewertet {(0=324, p=0.004) Mit den Variablen
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Erkrankungsart, Schulart, Patientengeschlecht, Inflixi@abe, Erkrankungsdauer, SIBD/@rt,
Krankheitswissen und Dauer des ApatientGesprachs bestarikin signifikanter Zusammenhang.

3.4 Patientenfagebogerim Anschluss an das Arztgesprach

3.4.1 Gesprachsthemen

Nach dem Arzttermin wurden die Patienten gebeten, zu bewerten, wie lange ihr Arzt Uber
psychosoziale Themen gesprochen hatte. Die Antwort erfolgte a@Kih TNy Fa G dzFA3Sy {1 |
Tdz ty3aSa oAa a@ASt 1 dAbhildzhgPodapgedeitS 9 NHSoyAaasS 6 SN

Balkendiagramm
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BEher zu langs
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Anzahl
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Abbildung29: Balkendiagramm zur Frage, wie lange der Arzt Uber psychosoziale Themen Bpea@bantwortung durch
RAS tIFGASYyGSy SNF2t3GS | dzF SAYSNI FNyFalddzfFA3aSy {1l tl @2y ad;

5AS ! yig2Nl odof lirdzderNBinOkainhuBdz inS35 von 39 Fallen, in der
Erwachsenenambulanz in 28on 40 Fallen und stellte somit die am haufigsten gewdhlte

Ly dé2NIOFE GSNYyzh kuied 2 RREENSXI GoA9SKES NJ dz 1 dzNJ avieBvbro38y Ay R
Patienten, inder Erwachsenenambulanz 13 von 40 Patienten, d.h. fast ein Drittel der dortigen
tFGASYdSyzs Fyd 5AS YIFIGS3I2NRS aSKSNJI Tdz t1y3asSa ¢
INB I OKaSySylYodzZ Iyl 1T6SA alfd axASt 1 dzinfdery3dSa o
Erwachsenenambulanz vergeben.

Wunschthemen, d.h. Themen (ber die der Patient gerne mit dem Arzt gesprochen hétte, die im
Gesprach aber nicht angesprochen wurden, gaben insgeaahttPatientenan (ein Patient in der
KinderambulanzsiebenPatienten in der Erwachsenenambulanz). Die Wunschthemen betrafen dabei

die Bereiche Symptome (1x), Psychosoziales (3x) und Therapie (4x). Die Patienten in der
ONB I OK&aSySyl YodzZ I yT o0SNAOKGSGSy> aAS8S KNGGSy 3ITSN
aYNI YBRENDSE Gdzy3 YAG ! NbSA (A Enschirarkunggd $ B @OKS aal S
Aa9NYNKNHzy3ad> a/ 2NOA&A2Y | dzaf SAGdzy3as al f SNYIFGAGS
0SA blraSyofdziSyKa 3ISEALINROKSYyd 5SN vi§ (daBFKNII dzaizN
YNI Y1 KSAGAT SNARGI NHzy3a 3ISKINId !'fa DNHzyRI 4 NYzY
angesprochen wurde, wurde Verschiedenes genannt. Der Patient in der Kinderambulanz berichtete,

er habe wahrend des Gespraches nicht daran gedachtleinErwachsenenambulanz gaben die

tF GASYdSy aldz 6SyA3d %SAGa OHEOST ayAOKG 3ISGENT dzia
¢ceLlal OKSa OomMEO Ff& DNHzyR | yo
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3.4.2 Sprache des Arztes

In Abbildung30 wird dargestellt, wie die Patienten die Sprache ihres Arztes bewerteten. In der
Kinderambulanz gaben die meisten Patienten (n=20) an, ihr Arzt hatte in Alltagssprache mit ihnen
gesprochen und kaum oder keine Fachbegriffe verwendet (gelber Balken). In der
INBb I OK&aSySyl YodzZ I yT 6d2NRS RAS YIGS32NAS aSAayAr3as
gewahlt.Hierwurden alle funf Abstufungen der Antwortskala vergeben, in der Kinderambulanz gab

dagegen kein Patient an, dass viele oder sehr viele Fachbegriffe/medizinische Fachsprache vom Arzt
verwendet worden se&in.

Balkendiagramm

Artsprache_aus_Patientensicht
Medizinische
Fachsprachelsehr viele
Fachbegriffe
Viele Fachbegriffe
Mittelmanig viele
Fachbegriffe

einige Fachbegriffe

154 jAhagsspracheJkaum oder

keine Fachbeagriffe

Anzahl

Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung30: Balkendiagramm zur Sprache des Arztes aus Patientensicht

Auf die Frage, wie viele Faadriffe der Arzt benutzt habe, die der Patigitht verstand antworteten

28 Patienten der Kinderambulanz und 20 Patienten der Erwachsenenambulanz, dass sie samtliche
(Fach)Begriffe des Arztes verstanden hatten (blaue Balke\bbildung 31). Die zweithaufigste
lyie2NI 61N Ay o0SARSYy 1YodzZ Iyl Sy RAS YIFI{#S3I2NRS
Kinderambulanz gab ein Patient an, erted? bis 9 Fachbegriffe des Arztes nicht gekannt, in der

OINB I OKaSySyl Yodz I yI gdzZNRS 2SoSAta SAYyYlf RAS Y
hochstmdgliche Kategorie) gewahlt.

Balkendiagramm

Sprache_Arzt_hied_Fachwérter
Ho
1 bis 3
O4bis6
W7 bis9
O1o

Anzahl

Versorgung

Abbildung31: Balkendiagramm zur Frage, wiekidem Patienten unbekannteachworter der Arzt im Gesprach
verwendete
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In beiden Ambulanzen gab die grolie Mehrheit der Patienten (34 bzw. 36 Patienten) an, dass die

{ LN} OKS RSa ! Nl iSa a3Sy !l dzAbuaNding3®) AD@indEulideXKatehddie 6 I NJ 6
aldz 12YLXATASNIG o006f dz0 GSNHLI 6. Zyedatierieh yin derl G A Sy i
INVb I OK&aSYySylYodzZ I yT YSAyGSyzI Rg8ndenbendddNd3dKS & SA
Patienten in der Kinderambulanz bewerteten die Sprache als (eher) zu einfach, wobei davon auch
SAYYlLt RAS YIGS3A2NARS aldz SAYFlI OKk | AYyRt AOK& 3IS46 N
1T 6SA alf aSKSNJTdz SAYyFIOKa&a +Fy3aS]NBdd o

Balkendiagramm

B e ——
M zu kompliziert
[ Eher zu kompliziert

N O enau ricttig fur mich
Eher zu einfach

O zu einfachiindich

Anzahl

Lo |
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz
Versorgung
Abbildung32:. I £ {1 SYRALFIANI YY T dzNJ t | 8&8dzy3 RSNJI ! NJ GaALINF OKS Tdzy tl GASy
12YLE AT ASNI G oAa ol dz SAYFlI OKk]AYREAOKG

3.4.3 Arzteigenschaften

Im Folgenden (sTabelle13) werden jeweils die funf Eigenschaftsworter prasentiert, mit denen die
Patienten in der Kinderund Erwachsenenambulanz ihren Aerh 6ftestencharakterisierten. Das
jeweilsamK NdzF A 3a(iSy 3ASHNKEGS ' ReS10AD 61 N aFNBdzy Rt A O
adl OKf AOKd& dzy R o @®aNBisivieny, Ry dera Ehvdathseaienambularz (rdngierten

adl OKf AOK&G>X aNHzKAId dzy R aof 2 O] Sfdgdten Wwidé daR Adiektiisy t N
ada2NBFNfGAIa FSHNKE (o

Tabellel3: Die von den Patienten am haufigsten genanneljektivezur Charakterisierung ihres behandelnden Axzte

Kinderambulanz (n=39) Erwachsenenambulanz (n=40)
Platzierung Adjektiv Haufigkeit Adjektiv Haufigkeit
1 freundlich 25 freundlich 25
2 ruhig 18 sachlich 22
3 sachlich 14 ruhig 14
4 verstandnisvoll 12 locker 11
5 sorgfaltig 5 sorgfaltig 8

Zur Beschreibung der Eigenschaften ihres Arztes gamsgesamt nur finf Patienten zusatzliche

Adjektive an. Eigenschaftsworter, die den Patienten in der Auflistung gefehlt hatten, waren in der
Kinderambulanz kompetent (1x) und neutral (1x), in der Erwachsenenambulanz kompetent (2x),
unaufmerksam, lustlos unidberfordert (jeweils 1x). Ein Patient in der Erwachsenenambulanz gab an,

SN KNGGS &aAO0OK 3IS6NyaoOKidiz RIaa &aSay INJG aoSYLIGK
adl OKft AOK&a | y{1NBdZd Sy YNaaSyo
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InTabellel4sind diejenigen Adjektive (samt Haufigkeiten urd/prten) aufgelistet, die von Patienten
der beiden Ambularaten signifikant unterschiedlich h&ufig genutzt wurden. Die Padiater wurden als
warmherziger ud gelassener, die Erwachsenengastroenterologen als kihler beschrieben.

Tabellel4: Arzteigenschaften mit signifikantem Unterschied in der HaufigKeiter- vs. Erwachsenenambulgnz

p (Exakte Signifikanz

Adjektiv Haufigkeit KA Haufigkeit EA nach Fisher)
warmherzig 7 1 0.029
kahl 0 6 0.026
gelassen 7 1 0.029

3.4.4 FAP[ArztPatientInteraktion)

Die Ergebnisse des Fragebogens zur-Ratientinteraktion (FAPI) aus Patientensicht werden in
Tabellel5 dargestellt. Fur die beiden Ambulanzen werden fiir jedesvégzehn Items sowie fir den
Gesamtscore (= Mittelwert aus allen Items) Fallzahl (n), Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD)
und pWert (Ergebnis desTests) angegeben. Es ist zu beachten, dass die Stichprobengrol3e in der
Kinderambulanz maximal 38 bagen konnte, da der FAPI von zwei Patienten nicht ausgefillt wurde.
%dzZRSY &a2ftt4iS aAOK RSNI[SaSNJ oSédzaaid YIOKSy>X RI &,
3Syldz Tdza6 YAG RSY 2SNl M dzyR RAS aO0OK{Wea®kiSadyl
kodiert wird. Folglich gilt: je niedriger der Mittelwert, desto besser wurde der Arzt bewertet.

Tabellel5: Auswertung des FAPI (Fragebogen zur-Ratientinteraktion aus Patientenperspektive)

Iltem Formulierung: Amb. n MW SD p
FAPI 1 Der Arzt schien ein echtes Interesse an meir KA 38 2105 1.060 0.057
Problemen zu haben. EA 40 2575 1.083
FAP| 2 Der Arzt hat mich ausfiihrlich tber die vorhanden KA 38 2237 1126 0.266

Behandlungsmoglichkeiten informiert. EA 39 2538 1232 '
EAPI 3 Ich hatte das Gefihl, dass ich dem Arzt auch ¢ KA 38 2461 1.463 0113
personliche Probleme hatte anvertrauen kénnen. EA 40  3.000 1.502 '
FAPI 4 Der Arzt hat alle BehandlungsmalRnahm KA 38 2132 1277 0524
gemeinsam mit mifestgelegt. EA 40  2.300 1.043 '
Die Erklarungen des Arztes waren fur mich s KA 37 1541 0.869
FAPLS * \erstandiich. EA 40 1850 0834 O
Der Arzt hat sich genlugend Zeit fur mi KA 38 1.632 0.819
FAPI 6 genommen. EA 40 2.200 1.137 0.014
EAP| 7 Der Arzt hat mit mir ausfuhrlich Gber Risiken u KA 36 2569 1.460 0919
Nebenwirkungen der Behandlung gesprochen. EA 40 2538 1.258 '
EAPI 8 Meine Probleme und No6te wurden vom Ar KA 38 1737 1.005 0.002
verstanden und ernst genommen. EA 40 2525 1.198 '
Der Arzt hat das Mdglichste getan, um mich KA 33 1.909 1.011
FAPI'9 beruhigen. EA 40 2.625 1.353 0.012
Der Arzt hat sich nach den Auswirkungen ¢ KA 37 1932 1131
FAPI 10 Erkrankung auf meinen Alltag erkundigt. EA 40 3.025 1.441 <0001
FAPI 11 Der Arzt gab mir geniigend Mdoglichkeiten, mei KA 36 1944 1.013 0.096
Schwierigkeiten und Probleme zu schildern. EA 40  2.375 1.192 '
FAP| 12 Der Arzt respektiert es, wenn ich eine abweicher KA 36 2042 1.003 0.006
Meinung zur Behandlung habe. EA 37 2703 0.996 '
. i KA 38 1.289 0.515
FAPI 13 Der Arzt hat mich ausfihrlich untersucht. EA 40 3.400 1392 <0.001
FAPI 14 Der Arzt hat mich ausfihrlich tber meine Krankh KA 36 1.972 1.159 0.003

informiert. EA 40 2.875 1.343
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FAPI KA 38 1971 0.711

gesamt EA 40 2.629 0.900 0.001

Tabelle 15 zeigt, dass einige Items von einer kleinen Zahl Patienten nicht ausgefillt wurden.

Il ' YRAOKNATGE AOK gdzNRS Ay RASaSy CNftSy 2FdYlfa a
I daider ahnliches vom Patienten vermerkt. Insgesamt wurden die Arzte von Patienten beider
Ambulanzen recht gut bewertet, nur bei drei Items (FAPI 3, 10 und 13) lag der Mittelwert in der
Erwachsenenambulanz baiei (dies entspricht exakt der mittleren Katagw der Antwortskala) oder
hoher. Beisiebender 14 mdglichen Items wurden die Padiater signifikant besser bewertet. Die
Patienten der Kinderambulanz stimmten h&ufiger zu, dass der Arzt sich gentigend Zeit fur sie nahm,
ihre Probleme und Noéte verstand undnst nahm und sei Mdglichstes tat, um sie zu beruhigen. Der

Arzt habe sich auch ofter nach den Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag der Patienten
erkundigt und eine abweichende Meinung des Patienten zur Behandlung respektiert. Aul3erdem
wurde von denPatienten der Kinderambulanz o6fter angegeben, dass der Arzt sie ausfihrlich
untersucht und Uber ihre Krankheit informiert habe. Der Gesamtscore des FAPI lag in der
Kinderambulanz mit.97 signifikant unterhalb der Erwachsenenambulan@3R Die Verteilugen der

Werte in den beiden Ambulanzen wirdAmbildung33 mithilfe von Boxplots dargestellt. Diese zeigen,
dass die Werteles Gesamtscores in der Kinderambulamzchen 100 und 336 lagen, jedoch ein
AusreiRer mit dem Wert .90 vorlag. In der Erwachsenenambulanz war die Spannweite deutlich
groRer, alle Werte lagen zwische®Z und 436 (keine Ausreil3er).

5,00

4,00 o° —‘7
3,00 T

|

1,007

Fapi_gesamt

,00 T T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung33: Boxplot zur Darstellung de=ARGesamtscorefinder vs. Erwachsenenambulanz)

Nicht nur die Ambulanzart (Kinders. Erwachsenenambulanz) hatte einen signifikanten Einfluss auf
den FAPIDurchschnittswert. Arztinnen erzielten niedrigekh. bessere Werte als Arzte (5=385,
p=0.001). Je alter die Patienten waren, desto hoher (schlechter) waren die durchschnittlichen FAPI
Werte (r=0.293, p=0.009). Die Variablen Elternbegleitung.(%2) und Krankheitswissen (p=0.051)
lagen knapp uber dem Signifikanzniveau von 0.05.

Kein signifikanter Zusammenhang mit dem FAPI wurde fiur die Variablen Erkrankungsart, Schulart,
Patientengeschlecht, InfliximaBabe, Erkrankungsdauer, SIBD@rt und Daue des ArztPatient
Gespréachs gefunden.
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3.5 Patientenfagebogen zur medizinischen Versorgaligemein

3.5.1 Fragen zur GastrAmbulanz der Uniklinik
Frage 1: Wer entscheidet tiber die Behandlung deiner Erkrankung und dariiber, welche Untersuchungen
gemacht werden?

Tabellel6: Entscheidungstrager der ClBehandlung der Patienten in der Kindaend Erwachsenenambulanz

KA EA Gesamt
Kinderarzt 1 0 1
Hausarzt 2 1 3
Niedergelassener Gasenterologe 0 3 3
Gastroambulanz 32 35 67
Sonstiges 1 1 2

Die Frage, wer Uber die Behandlung der &dtankung mafigeblich entscheidet, beantwortete die
ANRPGS aSKNKSAG RSN tlIGASyGaSy o6AayaasSalyd cto YA
Hauptverantwortliche (Kinderarzt, Hausamtedergelassener Gastroenterologe) wurden sehr selten

genannt. Niedergelassene Gastroenterologen entschieden laut den Angaben der Patienten in der
YAYRSNI YodzZ Fyl yAST o6SA tFdASYydiSy Ay RSN 9NBI OK
wurde in der K Y RSNJ Yodz FyT ol dz | | dza S & Zas Bry vorREabideraels | OK &
Kinderspitabenannt. Da bei dieser Frage Mehrfachnennungen méglich waren, liegt die Zahl der in der
Tabelle angegebenen Antworten (76) Uber der Patientenzahl, die den Versoiguysdmgen

ausfilten (n=72). Der Unterschied zwischen den absoluten Haufigkeiten in der Kindédr
Erwachsenenambulanz war nicht signifikant (Ca&hPearson: p=.310).

Frage 2: Warum kommst du zur Behandlung in die Gastroambulanz?

Kompetenz der Unikiini I
Empfehiung
Bin ein schwieriger Fal| NN}

Kein Facharzt in der Nahe

Nahe der Gastroambulanz

Sonstiges I

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
Anzahl

Abbildung34: Balkendiagramm (quer) fur die Gesamtgruppe zur Frage, aus welchen Grunden die Patienten zur Behandlung
in die Gastroambulanzaknen

Das Balkendiagramm #&bbildung34 zeigt, aus welchen Griinden die Patienten in die Gastroambulanz
zur Behandlungadmen Mehrfachnennungen waren maglich. Da die Unterschiede in den Haufigkeiten
zwischen Kinderund Erwachsenenambulanz jeweils nicht signifikaaren, werden die Ergebnisse

fur die Gesamtgruppe dargestellt und es wird nicht zwischen den beiden Ambulanzen unterschieden.
Am haufigsten kamen die Patienten, weil die Uniklinikveieneintlichgro3te Kompetenz hatte (Platz
eing, bzw. weil ihnen die Gastroambulanz empfohlen worden war (BVedd).

Als sonstigen Grund (lila Balken) gaben vier Patienten der Kinderambulanz an, dass bereits die
Diagnosestellung bzw. eine stationare Behandlam@®i. von Haunerschen Kinderspggdttgefunden
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habe. Ein Patient kam aufgrund der Hoffnung, die Gastroambulanz kénne ihn erfolgreich behandeln.
Drei Patienten der Erwachsenenambulanz kamen, weil die Inflixlnfabionen gweiFalle) bzw. ein
Erhalt der Sondennahrung auf Kassenrezept Fall) nur in der Gastroambulanz mdglich war. Ein
Patient besuchte die Gastroambulanz, weil seine ihn friher behandelnde Arztin eine Stelle in der
Gastroambulanz angetreten hatte.

Frage 3: Wer hat dich in die Gastroambulanz geschickt?

14
12
10
T 8
N
g 6
4
2
0 -
Kinderarzt Hausarzt Niedergel. Eltern Sonstiges
Gastro

Abbildung35: Balkendiagramm (Kindevs. Erwachsenenambulanz) zur Frage, wer den Patienten in die Gastroambulanz
geschickt hae.

Die meisten Patienten der Kinderambulanz gaben an, sie seien von ihrem Kinderarzt oder ihren Eltern
zur Behandlung idie Gastroambulanz der Uniklinik geschickt worden (genaue Fallzal#ibbiklung

35). Die meisten Patienten der Erwachsenenambulanz waren aufgrund der Empfehlung ihres
Hausarztes gekommen. Auch der niedergelassene Gastroenterologe wurde ofter genannt als in der
YAYRSNIY YodzZ | yT ¢ ! finfiPatehten fe? KindldéramBuGuiz s keieSwhn anderen
Krankenhausern tUberwiesen worden. Jeweils ein Patient war von der gastroenterologischen Station
des Dr. von Haunerschen Kinderspifalsm Betriebsarzt des Vaters oder einem Verwandten geschickt
worden. In die Erwachsenenambulanz wemdinsgesamacht Patienten im Rahmen der Transition

vom Dr. von Haunerschen Kinderspitajeschickt. Jeweils ein Patient kam durch die
gastroenterologische Station des Klinikums der LMU Muinchen, Uber die Gastroambulanz an seinem
friheren Wohnort oder sein&chwester in die Erwachsenenambulanz.

3.5.2 Behandlungsziel

Im Folgenden werden die Freitextantworten wortlich wiedergegeben, welche die Patienten in der
Kinder und Erwachsenenambulanz auf die Frage nach ihrem persdnlichen Behandlungsziel, das in der
Gastroamiolanz erreicht werden soll, gaben. AnschlieRend erfolgt eine kurze Zusammenfassung und
Gegenuberstellung.
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aderambulanz (n=34) \

so wenig Beschwerden wie moglich / normales, beschwerdefreies Lebe
Beschwerdefreiheit; Hilfe falls es nicht gut gehddss es mir gut geht und die Werte

Ordnung sind / dass es mir weiterhin gut geht / so gesund sein, dass ich die Krankhei
bemerke / Mdgliche Heilung des Crohns. / Ganz beschwerdefrei zu sein. / Die chro
Darmerkrankung zu bezwingen. / Beschaedreiheit / Beschwerdefreiheit / dass ich keir
Medikamente mehr schlucken muss; dass ich gesund werde / Genesung / keine Entzi
mehr / dass wir eine Lésung gemeinsam finden, die meinen Korper heilt und fur ir
gesund bleiben lasst. / ich wiinscherydass es mir weiter so gut geht wie jetzt. / dass
mir einfach sagen, wenn die Werte steigen oder vielleicht irgendwann wenn es wec
Gesundheit / Dass meine Krankheit "ruht". / Dass ich gesund werde und keine Medikai
nehmen muss / gesund weed und Hoffnung geben (betreuen) / schmerzfrei durch den”
kommen / mich zu heilen / heilen / Ein entzindungsfreies Leben ohne weitere Beschwe
/ dass es mir so gut geht wie méglich und ich ein relativ beschwerdefreies Leben fuhret
/ ich mochte, dass ich gut mit meiner Krankheit klarkomme und keine Probleme

Schmerzen mehr habe / Information Gber Krankheitszustand / mdglichst normales L
ohne Einschrankungen / eigentlich ist es schon erreicht, weil keine Entziindung

vorhanden ist, abeich muss dennoch immer noch zur Infliximabgabe kommen und
befiirchte so lange bis Nebenwirkungen auftreten und das ist sicher nicht Behandlung
moglichst lange Beschwerdefreiheit / mdglichst gute Heilung der Krankhe
Remissionsphase verlangdr@Genesung zu erlangen

Die Patienten in der Kinderambulanz bezogen sich in ihren Antworten auch auf die Rolle des
behandelnden Arztes. Dessen AufgateéS 8 X ol Af FS T dz t SA&aGSyz Fretfta S
. SGNBdzdzy 3 al 2FFy dzpRzNIREBR YT $ dSEWA @ dBOKY Sd §y  LINF Y G A 2
Tdz ar38Sys ¢6Syy RAS 2S8SNIS aiGSA3Sy 2RSNJ @gASttSAOK
aLYF2NXI GA2ySy NOoSNJI RSy YNIylKSAGaATdzadlyRa 1T dz £ A
OKNRYA&AOKS 5 NYVSNINIy(ldzy3d Tdz 08T gAy3ISyas 620SA |
das Leben mit der Erkrankung einen taglichen Kampf darstellt. Weitere Ziele, die genannt wurden,
waren so wenig Beschwerden wir moglich zu haben, schmeezfre¢in und die Remissionsphase zu
verlangern. Die allermeisten Patienten gaben aber absolute Ziele an: Beschwerdefigéiseibd

werden und bleiben und keine Medikamente mehr einnehmen muissen, ein mdglichst normales Leben

ohne Einschrankungen. FinfPgttia Sy 31 0SSy SELX AT AG RFE& %ASt al SAt
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Gvachsenenambulanz (n=32) \

endlich einmal eine beschwerdefreie Zeit; Stabilitat / beschwerdefreies Lebkangfristig
/ keine weiteren Schiibe und ohne Durchfall leben / guter Gesundheitszustand, Eindat
der Krankheit / dauerhafte Remission / meinen guten Gesundheitszustand erhalten / ¢
ich ein relativ beschwerdefreies Leben fiihren kann / dass es mir gut geht und ich bess
der Krankheit leben kann / leben so, als ob ich die Krankheit nicht hattenalgrweise
keine Arzneimittel mehr / Dass der Darm in die Ruhephase kommt und es mir gut g
unbeschwert und beschwerdefrei zu sein/werden / Genesung / Unterdriickung des Crc
Linderung der Schmerzen / Zustand halten / ein mdglichst gutes Lebebolitis fihren /
Derzeitigen Zustand behalten. / Verhinderung neuer Entziindungsschiibe, Vermeidung
OPs, Beruhigung bei evtl. Schmerzen oder Unwohlsein / Beratung, wenn akute Prol
Moglichst lange beschwerdefreie Phase / Dass meine Krankheitrgaayfrei wie moglich
verlauft; regelmafiige Chealps ok usw. / Es sollte mir besser gehen. / Optimale Ther:
zur mdglichst dauerhaften Remission. / mdglichst wenig gesundheitliche Proble
Stabilisierung des M. Crohn / Stabilisierung des jetzigen r@ésitszustandes;(Heilung
meiner Erkrankung) / Erhohung der Lebensqualitit ohne anderweitige sch
Gesundheitsschadigung / Schmerzfrei, dauerhaft ohne Symptemé&inderwunsch /
Stabilitat der Erkrankung, d.h. die akuten "Schiibe" moglichst gering hahenlange
Remissionszeiten / Wieder gesund zu werden und ein "normales" Leben zu fihren / Re
fachliche Unterstiitzung, Untersuchungen / Meine Krankheit in den Griff zu bekomn

@glichst grof3e Zeitintervalle zwischen den Schiiben

Die Antworten derPatienten in der Erwachsenenambulanz &hnelten inhaltlich den Antworten der
Patienten der Kinderambulanz, fast imméngyes um das Thema Beschwerden und gute Gesundheit.

Das Sprachniveau war jedoch etwas hdoher (teils mehr Fremdworter und kompliziertere
Sarkonstruktionen). Andererseits wurden die Ziele teils genauer ausdifferenziert bzw.
2LISNF GA2YyFEAAASNIG 6T . & af{ GF0oAfAGNG RSNIONJNIyld
flyaS wSYAaarzyal SAGSydasz o+ SNEBWRSNIRIA Iy §F &E8A8IND ¥ d
Ziele ersckenen in den meisten Fallen weniger idealistisch als in der Kinderambulanz, sondern
NBIFIfAGNGAYl KSN 2y RSNJ al SAfdzy3aa aSAYSNI 9NJ NI y]
Klammerng was darauf hindeten kdnnte, dass ihm bewusst ist, dass bei einer Autoimmunerkrankung

zum jetzigen Wissensstand der Medizin noch keine Heilung moglich ist. Viele Patienten benutzten
wStFGAGASNHzyASY Ay AKNBY C2N)Ndz A SNYzy 3 Quygderi . ¢ S
{ OKYSNI Sy wyAOKGY {OKYSNI FNBAKSAGBE SAy avYl 3taod
flyadaS 0SA0KGSNRSFNBAS tKIFaSy a2 adYLW2YFNBA o6AS
wenig gesundheitliche Probleme, moglichst groRRe idieitvalle zwischen den Schiiben. Vielen
erwachsenen Patienten siemmit der Zeit klar geworden zu sein, dass die Herbeifihrung eines idealen
Gesundheitszustand (dauerhaft symptomfrei, keine Schmerzen, ganz normales Leben ohne
Medikamente) eventuell nictih der Hand der Arzte liegtobwohl andererseits genau diese Ziele von

anderen Patienten in der Erwachsenenambulanz genannt wurden. Die Aufgabe dess@ireselsut

Patienten, bei Schmerzen und Unwohlsein zu beruhigen, bei akuten Problemen zu beraten,
regelmafRige Cheeldps und Untersuchungen durchzufiihren, die optimale Therapie fir den Patienten

zu finden sowie Rezepte auszustellen und fachliche Unterstiifizwiy 6 A SG Sy ® 51 & %A St ¢
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SAYyS 0Sa0KSSNRSTFNBAS wSAdGa 1S8dAG @2y INRGSY [ SAF
RSY DNRATT Tdz 65S12YYSyda RSdziSy | dzF¥ RAS { OKgASNKIY
den damit verbundenerKontrollverlust, hin. Ein Patient smh@2y RSY %A St adzyoSac
0Sa0KsSNRSTFNBAG Tdz aSAyX 620SA aAOK RAS C2N)Ndz A S
(Belastung durch die Erkrankung) bezieht.

3.5.3 Patientenwunsch Arzt vs. Arztin

Die Patienterwurden gefragt, ob sie gerne Themen wie Sexualitat, Verhitung und Familienplanung

mit ihrem Arzt besprechen wirden und wer solche Themen ansprechem Zoilem sollten die

Patienten angeben, ob sie lieber einen Arzt oder eine Arztin fur solche Gesprashefur die

Durchfiihrung von Untersuchungen im Intiond Rektalbereich hatten. Die Ergebnisse werden jeweils
in Form von Kreuztabellen dargestellt.

Tabelle17: Praferenz Arzt/Arztin bei Untersuchungen im Iatimd Rektalbereichgetrennt nach Ambulanz (KA, EA) und
Patientengeschlecht (mannlich, weiblich)

Geschlecht_Arzt_Untersuchur
Intim-/Rektalbereich

Versorgung Arzt Arztin Egal Gesamtsumme
Kinderambulanz Patient_Geschlecht  ménnlich 2 1 18 21
weiblich 0 11 4 15
Gesamtsumme 2 12 22 36
Erwachsenen Patient_Geschlecht  mannlich 4 1 11 16
ambulanz weiblich 0 3 15 18
Gesamtsumme 4 4 26 34

In Tabelle 17 fallt auf, dass sich vor allem weibliche Patienten einen gleichgeschlechtlichen
Untersucher wiinschten, insbesondere in der Kinderambulanz (11 von 15 Fallen). Mannlichen
Patienten in beiden Absulanzen war das Geschlecht ihres Arztes meistens egal (insgesamt 29 von 37
Fallen)

Tabellel8: Einstellung der Patienten, ob sie Themen wie Sexualitat mit dem Arzt besprechen wollen, getrennt nach Ambulanz
(KA, EA) und Patienteagchlecht (méannlich, weiblich)

Sexualitat_Verhutung_Familien
planung_besprechen

Versorgung Nein J Weil3 nicht| Gesamtsumme
Kinderambulanz ~ Patient_Geschlecht méannlich 11 2 8 21
weiblich 8 2 5 15
Gesamtsumme 19 4 13 36
Erwachsenen Patient_Geschlecht mannlich 6 4 6 16
ambulanz weiblich 7 9 2 18
Gesamtsumme 13 13 8 34

Es zeigt sich eine grol3e Unsicherheit der Patienten, ob sie Themen aus dem Bereich Sexualitat,
Verhitung und Familienplanung mit dem Abasprochen wollen/sollerfvgl. Tabelle18). Mit dem
Alter (KA vs. EA) stieg die Bereitschaft der Patienten, solche Themen zu besprechen (Anteil mit Antwort
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Antworten sank). Zwischen den Geschlechtern waren die Unteidemer gering ausgepragt.

Tabellel9: Praferenz Arzt / Arztin bei Gesprachen tiber Sexualigithiitung und Familienplanupgetrennt nach Ambulanz
(KA, EA) und Patientengeschlecht (mannlich, weiblich)

Sexualitat besprechen_mit

Versorgung Arzt Arztin Egal Gesamtsumme
Kinderambulanz  Patient_Geschlecht mannlich 4 1 16 21
weiblich 0 12 2 14
Gesamtsumme 4 13 18 35
Erwachsenen Patient_Geschlecht mannlich 3 1 11 15
ambulanz weiblich 0 4 13 17
Gesamtsumme 3 5 24 32

Es zeigt sich ein &hnliches Bild wie bei der Frage, wer Untersuchungen imuimdirRektalbereich
durchfiihren soll. Patientinnen wiinschten sich auch fiir das Gesprach lieber eine Arztin, v.a. in der
Kinderambulanz (12 von J&llen). Mannlichen Patienten in der Kindend Erwachsenenambulanz

war das Geschlecht ihres Arztes in den meisten Fallen egal (insgesamt 27 von 2¢vgileat)elle

19).

Tabelle20: Praferenz, wer Themen wie Sexualitéat ansprechen soll (Arzt oder Patient), getrennt nach Ambulanz (KA, EA) und
Patientengeschlecht (mannlich, weiblich)

Sexualitat ansprechen

Versorgung Ichselbst | Mein Arzt |Weil3 nicht| Gesamtsumme
Kinderambulanz Patient_Geschlecht mannlich 12 5 4 21
weiblich 6 3 5 14
Gesamtsumme 18 8 9 35
Erwachsenen Patient_Geschlecht mannlich 10 5 1 16
ambulanz weiblich 10 4 3 17
Gesamtsumme 20 9 4 33

Die meisten Patienten beider Geschlechter galewmt Tabelle20 an, Themen aus dem Bereich
Sexualitat, Verhitung und Familienplanung gerne selbst ansprechen zu Yealle2/3 selbst vs. 1/3
Arzt). Jedoch waren, v.a. in der Kinderambulanz, einige Patienteon(95, dies entspricht 25%)

Ly
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Erwachsenenambulanz wahlten nier von 33 Patienten (12%) diese Kategorie.
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3.5.4 Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit-{SBllergleich)

Die Ergebnisse des Fragebogens zur Versorgungszufriedenheit Battkblle21 dargestellt. Fir jedes

der 32 Itemssind die Itemnummer, die zugehotrige Kategorie unié dlittelwerte fur die beiden

a{ 2 f f &und&hacheehahambuladzShgeguterii
Zudem zeigen die Signifikanzwerte, ob ein Uberzufalliger Unterschied zwischen der- Kimdier
Erwachsenenambulanz besteht. Ubereal2 Items wurde jeweils fir den Salind IstBereich der
Mittelwert gebildet, welcher eine Gbergeordnete Mal3zahl fur die medizinische Versorgung insgesamt

.S6SNIlidzy3806SNBAOKS

darstellt.

Tabelle 21: Ergebnisse des Fragebogens zur Versorgungszufheie fir

CM=Competence, AU=Autonorygnifikante Werte sind fett gedruckt.

die Patienten der
Erwachsenenambulanin der ersten Spalte wird die Kategorie genannt, zu der das jeweilige Item gabkiitzungen:
A=Accessibility, CO=Costs and Organization, AQnfkuxation, CC=Continuity of Care, C=Courtesihfdrmation,

Kinderund

Kat. Item Inhalt Amb. Soll Sign. st Sign
A 1 }?;}ci)rIes-ll-;rg;izngli('f(;?1Ejlbbe(_}rUckSsE:chAhﬁgr]t()e(:litSr Eﬁ ggg 234 ggg 035
A 2 Im NotfallTermin am gleichen Tag Eﬁ ggg 1.0 23(2) .017
co 3 Er?(ijne KzzgszZi?ednie;Wi?\(j\r/]aerrt]ezzgx KA 3.39 .390 3.23 .072
Untersuchungen) EA 322 2.7
CO 4 Unkompliziert Folgerezepte bekomme Eﬁ gi? 444 gg .001
CO 5 Keine unnétigen Untersuchungen Eﬁ ggg .328 223 .550
co o Mg [y Dumepesind T ST w5 15 2
co 7 fuaech m Cedanen WA 2 sy 2
co s Setalingn Ganemiusen G A3y 354
AC 9 Saubere und hygienische Ambulanz Eﬁ ggg 292 gi? .086
o 10 Sonssend sasbere Toleten Wer 4 3% 505 3T s
co i oetandung b der mmbian: I KA 2% 1y 216 o
o T a o3 T o S
et A R T
cc 14 /I?;gssﬁgetﬂg?zgpeuteﬁoirr]] Behzr?()jllcl:hn(gog' Eﬁ ;gfls 229 iég 001
co_ 15 pomezenngonaderecharentn 4 250 g 211 i
C 16  Arzt geht individuell auf Patient ein Eﬁ ggg 239 gi; .053
c a7 pveen souen i Kse G KA 3% g 35 o
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Arzt teil Diagnosen und Probleme offe KA 3.75 3.65

c 18 mit EA 389 130 3.53 424
N e A SRR
C 20  Arzt nimmt sich Zeit Eﬁ ggé 497 gg’g .682
c u mEmTENESSTESETO 12w 1%
C T 3k e 3% o
c e 09 MR e 3% o
C 24 Verstandnisvolles Pflegepersonal Eﬁ ggé .060 ggg .010
| o5 Arzt ?rkléa_irt Krankh(-—:fit.und Behgndlur KA 331 757 341 869
verstandlich (auch fir junge Patienten EA 3.25 3.39
| 26 Arzt informiert Pat. Uber qnstehend KA 364 346 3.80 023
Untersuchungen uneErgebnisse EA 3.53 3.44
I 27  Arzt geht ausfuhrlich auf Fragen ein Eﬁ gig 572 gﬁ .068
w7 p e ameche S T8 ST o 38
CM 29 ﬁtr)ztr (I:SéDan aktuellem Wissensstar Eﬁ 232 249 ggg 604
n [ et eraiven 1A ST a0 S on
S T " h oer S0 oS
e e o a5 i
Ges KRT32Tgog 331

Um die in der Tabelle genannten Salind IstWerte intuitiv erfassen und leichter einordnen zu
kénnen, werden die Mittelwerte der 32 Items, getrennt flr die beiden Ambulanzen, in einésSoll
Korrelationsmatrix (Erklarung s. Methodenteil) eingezeich(sthe Abbildung 36). Jedes Item
bekommt zwei Koordinaten, auf derAthse ist der durchschnittliche S@llert aufgetragen, auf der
y-Achse der durchschnittliche #8tert. Alle Sol und IstWerte kénnen zwischen 1 (Minimum) und 4
(Maximum) liegen.
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Abbildung36: Soltist-Korrelationsmatrix fur die Patienten der Kinderambulanz (links) und Erwachsenenambulanz Bechts)
auffalligen Items ist jeweils die ltemnummer (in einem K&stchen) angegeben. Die Formulierung der 32 Tebredletl zu
entnehmen.

Es zeigt sicldass in beiden Ambulanzen die gro3e Mehrheit der Items (jeweils 32 von 36) im Sektor
a9NF2ft3a O6NBOKGSNI 20 S NBdNhoherddst®Rett) yiagen. Ik 2SKiEoNI  { 2 €
a+SNDSaaSNHzy3a0SRINFAG& 6 NB Gk BeNdgelziSilvestNigyNg beideh R NI y
Ambulanzen Item 6 (ertraglich schmeckende Abfihrlosung), in der Kinderambulanz zudem Item 11
(Behandlung in der Ambulanz immer durch den gleichen Arzt). Diese Iltems waren den Patienten
wichtig, sind in der Realitéat jedoch nicht erfullt. Bimms 7 (Austausch mit Gleichaltrigen und anderen

CERX  GASY(iSy 0 dzy R mn 09AyoSi ASKdzy3a @2y t aeoOKz2f23S
unterer Quadrant: niedriger Sellind IstWert). In der Erwachsenenambulanz fallt zusatzlich Item 15
(BEnbeziehung von anderen Facharzten) in diesen Bereich. Auch diese Faktoren kdnnten in der Praxis
noch verbessert werden, sind fiir die Patienten aber von nachrangiger Wichtigkeit. Der Bereich

at 2GSy GAlLfa of Ayl SN 2-ohShelENVen) i irRbeibeyl AnrbulahzeS ReMA 3 S NJ
Interessanter Weise sind 3 von jeweils 4 auffalligen Items in den beiden Ambulanzen identisch (Items

6,7 und 14).

t
Y

Diejenigen Items, bei denen sich die Mittelwerte in der Kindad Erwachsenenambulanz signifikant
unterschieden, werden in eine zuséatzliche Ss#Korrelationsmatrix eingetragen (4bbildung37).

Das Besondere an dieser Grafik ist, dass die Items (KoordinateWeso# XWert, IstWert =Y-Wert)

beider Ambulanzen in derselben Matrix eingezeichnet wurden. Damit eine Unterscheidung méglich
ist, wurden unterschiedliche Symbole (Kinderambulanz: ¥Kr&mwachsenenambulanz: Dreieck) zur
Darstellung der Items gewéhlt. Das gleiche Item (z.B. Item 1) wurde jeweils mit einem Strich
verbunden. Durch Geraden parallel zauKd ¥Achse kann fiir jedes Item die (mentale) Erganzung zu
einem Steigungsdreieck efgen und der Unterschied im StMert (DeltaX) und IstWert (DeltaY)
zwischen Kinder und Erwachsenenambulanz abgelesen werden. Dies ist in der Abbildung
exemplarisch fir Item 14 gezeigt. Delta X ist in diesem 28] 0.h. die SoNVerte in der Kinde und
Erwachsenenambulanz unterscheiden sich durchschnittlich @% Won 4 mdglichen Punkten. Delta

Y, also der Unterschied zwischen deA&rten, ist 083.
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Dreieck: Kinder
Kreuz: Erwachsene
35 , Itemnummer:
' AN s. Farblegende
T ——1 —A—2 —A—4
i \ i
_ f 11 —A—13 —4—14
2 215 ,,,
A |7 l —4—15 16 17
2 L
L5 Dy 19 —A—22 —A—24
Dx
1 26 28
“1 1,5 2 25 3 3,5 4
Soll

Abbildung 37: Sollist-Korrelationsmatrix fir Items mit signifikantem Unterschied zwischen Kinderd
ErwachsenenambulanzEin Dreieck symbolisiert jeweils die [tEoordinaten der Kinderambulanz, ein Kreuz die
ltemkoordinaten der Erwachsenenambulanz. Fir jedes Itemndes eine unterschiedliche Farbe gewahlt, die jeweilige
ltemnummer ist der Farblegende zu entnehmen

Der SoHWert zwischen Kindeund Erwachsenenambulanz unterschied sich nur bei zwei von 32 Items
signifikant(ltem 11: hellbraune Farbe; Iltem 28: rosal#&). Patienten in der Erwachsenenambulanz
war es wichtiger als in der Kinderambulanz, dass sie in der Ambulanz immer vom gleichen Arzt
behandelt werden und dass der Arzt ausreichend Erfahrung miPF@EEnten hat.

Der IstWert unterschied sich jedoch b&3 der 32 Items (46%) signifikant zwischen Kindemd
Erwachsenenambulanz (Items 1, 2, 41, 1317, 19, 22, 24, 26).Die Patienten der
Erwachsenenambulangtimmten eher zu, dass sie in der Ambulanz immer vom gleichen Arzt
behandelt werden (IswWert von Item 11, hellbraune Farbe). Bei allen anderen genannten Iltems gaben
die Patienten der Kinderambulanz héhere Werte an. Gemal der Angabe der Patienten werden in der
Kinderambulanz o6fter die SchulArbeits / Vorlesungszeiten bei der Terminvergabe besichtigt

und im Notfallwird 6fter ein Termin am gleichen Tag ermdéglicht. Unkompliziert Folgerezepte zu
bekommen ist ebenfalls leichter als in der Erwachsenenambulanz. Die Kommunikation zwischen Haus
und CEBArzt verlauft reibungsloser und es werden o6ffesychologen / Psychotherapeuten in die
Behandlung mit einbezogen. Arzte in der Kinderambulanz verstehen die Angste und Sorgen ihrer
Patienten besser, beziehen ofter deren aktuelle berufliche und private Situation mit ein und
bertcksichtigen haufiger ihr@ersdnliche Lebensplanung. Zudem ist das Pflegepersonal in der
Kinderambulanz verstandnisvoller und der Arzt informiert haufiger Gber anstehende Untersuchungen
und Untersuchungsergebnisse. Item 11 (Behandlung in der Ambulanz immer durch den gleichen Arzt)
ist das einzige Item, bei dem sich sowohl der-&tdlauch der IsiVert signifikant zwischen den beiden
Ambulanzen unterschieden (jeweils hoherer Wert in der Erwachsenenambulanz).
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Der Gesamtwert (Mittelwert der 32 Items) fur den Satagebogenteil lagnider Kinderambulanz bei
3.27 und in der Erwachsenenambulan2& Er war also fast identisch (p=0.805). Der\®elit stand
hingegen grenzwertig signifikant in negativem Zusammenhang mit dem SABt@er Patienten (r=
0.235, p=0.50), d.h. Patienten, dames schlechter ging, hatten tendenziell hthere Anspriche an das
medizinische Versorgungssystem.

Der Gesamtwert fur den Idtragebogenteil unterschied sich signifikant zwischen Patienten der Kinder
und Erwachsenenambulanz. Er lag in der Kinderambulanz3feund in der Erwachsenenambulanz
bei 308 von maximal 4 Punkten (p=0.013). Au3erdem standisti&¥ert in negativem Zusammenhang
mit dem Alter (r=0.267, p=0.024) und Krankheitswissen@248, p=0.045) der Patienten.

Als Malf? fir die Gesamtzufriedesihmit der medizinischen Versorgung wurde fur jeden Patienten ein
Zufriedenheitsscore berechnet, in den die Sofid IstWerte aller Einzelitems einflossen (Formel s.
Anhang). Das Ergebnis ist ein Wert zwischen 0 und Der Zufriedenheitsscore lag in der
Kinderambulanz im Durchschnitt bei 0.76 (Spannwei®340.95, SD=.14), in der
Erwachsenenambulanz bei 0.69 (Spannwéitd4-0.91, SD=0.15). Der Unterschied zwischen den
Gruppen war mit einem+{Wert von 0.037 signifikant. Die BoxplotsAhbildung38 veranschaulichen,
dass der Median inat Erwachsenenambulanz etwas niedriger war und die Verteilung vor allem in
Hinblick auf niedrigere Zufriedenheitswerte etwas breiter streute.
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Abbildung38: Boxplots zur Verteilung des Zufriedenheitsscores in der KimtttEwachsenenambulanz

Die Korrelation zwischen dem Mittelwert aller Iltems imTsil und dem Zufriedenheitsscore (in den
auch die SolWerte einflieBen) war in der Gesamtstichprobe sehr grof3 (r=0.89, p<0.001).

3.6 Fragen zum Thema Transition

3.6.1 Kinderambulanz

Das Thema Transition wurde im Rahmen des Arztgesprachs, das in der Minchner CED
Transitionsstudie beobachtete wurde, bei finf Patienten in der Kinderambulanz (=10% der Félle)
angesprochen. Die jeweiligen Patienten waren 16, 18, 19, 20 und 21 Jahre alt. (Angnebhke

/| 2RASNHzy3 AY . S20F OKldzy3a023Sy SNF2f3IGS dzy GSNJ at

Im Patientenfragebogen gaben 15 von 36 Patienten (#4) in der Kinderambulanz an, dass der

Wechsel vom Kinderzum Erwachsenengastroenterologen bereits von ihrem Arzt angesprochen

worden war. Die Patienten waren dabei im DurchschnitOI7ahre alt, die Spannweite reichte von
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15 bis 20 Jahren (8bbildung39, linke Grafik). Auf die Frage, in welchem Alter sie am liebsten in die
Erwachsenenambulanz wechseln wirden, antworteten die Patienten recht unterschiedlich. Die
entsprechende Haufigkeitsverteilung findet sich Adbildung 39 (rechte Grafik) Die Antworten
reichten von 15 bis 23 Jahre, die meisten Patienten (9 von 30) gaben an mit 18 Jahren (=Modus)
wechseln zu wollen, der arithmetischethlwert lag bei 1948 Jahren.

5

Witelwert = 17,07 107 Mittetwert = 19,48
Standardabweichung = 1,223 Standardabweichung = 1,534
e N=30

Haufigkeit
Haufigkeit

140 16,0 180 200 180 20,0 220 240
K_Alter_Wechsel_angesprochen K_Alter_Wechsel_gewiinscht

Abbildung39: Histogramme zum Alter, in dem der Wechsel in die Erwachsenenambulanz erstmals angesprochen wurde
(links) und zum Alter, in dem sich die Patienten den Wechsel wiingthts)

Die Frage, ob sie gerne in einer speziellen Jugendambulanz féPaiEBten behandelt werden

wdrden, in der eine interdisziplinare Betreuung durch Kinderd Erwachsesngastroenterologen

(und andere Fachéarzte bei Bedarf) stattfindeiirde, wurde von zwei Dritteln (23 von 34 Patienten)
0S2FKiG®d 5F-a OSNDfSAOSYRS S5NARGGSE FyGeg2NISGS ySAy
2AS AKNBN) aSAydzya yI OK RSN alLISNFSQ1GS 2S0KaSt a
beschriecben 30 PatS Yy i Sy Ay SAYSNI CNBAGSEGIY (G 62NId 5AS t I
Suche [nach einem Erwachsenengastroenterologen bzw. einer Erwachsenenambulanz] geholfen
GANRGE ROPKP® oaSAyYyS 3IdziS . SNI¥ldzy3a @2y RdyWwosdicNd 4§Sy o
&NJ GS I+ dzOK 3dzi YAG /95 1dza1SyySyad 5SN) ySdzS ' NI
Kinderambulanz erhalten und die Krankenakté dem bisherigen Krankenverlauf (insbesondere
einschlieBlich aller Therapiemalinahmen und Medikamedie,der junge Patient bereits erhalten

hatte) sorgfaltig durchlesen, bevor der erste Termin mit dem Patienten erfolgt. Mehreren Patienten

graute vor unnétigen zusatzlichen Untersuchungen und davor, ihren gesamten Krankheitsverlauf (teils

viele Jahre) nochinmal von vorne erzahlen zu missen. Neben einer guten Vorbereitung (Studium der
YNIYT1SYlFr1TadSyo0 SNBFNILGSGSY RAS tFGASYy(diSy @2y AKNEB)Y
wortlich genannt). Der Arzt der Erwachsenenambulanz solle den Patienten ehmsen, sich fir ihn

Zeit nehmen und interessieren. Er solle freundlich sein, eine positive Grundeinstellung und nette
Umgangsformen haben und dem Patienten die Mdglichkeit geben, offen mit ihm zu reden. Ein Patient
F2NX)dz A SNII'S & S Ay Sist akNwtrin EsKirsderdEwSchserghagmtiutnzischideller geht,
FOSNJ ydzNJ 6SAt YIy SNBIFOKaSy Aaid KSAGG RFa yAOK(XZ
+AStES tIFGASYdSy oNyaOKiSy &aAOK oa&a2 6SyA3d =SNJI
ErwachsenenambulanBgy’ | dza 2 6AS Ay RSNJ YAYRSNI Yodz 'yl aSAayaé
wurde mehrmals der Wunsch geaul3ert, dass die Behandlung in der Erwachsenenambulanz durch die

gleichen Arzte wie in der Kinderambulanz, die den Patienten bereits bekannt warent. eiiatd
Ablauf und Struktur der Untersuchungen und Behandlung (z.B. Inflixinfiasion) sollte mdglichst
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gleich sein. Ein Patient gab an, idealerweise wiirde er noch so lange in der Kinderambulanz behandelt
werden, bis er gesund sei, und spater in der Elvganenambulanz nur noch kontrolliert werden.

«OSNJ ! 0fl dzF dzy R aDSaOKgAYRAITSAGAa RSa SA3ISydf AOK
Einerseits gab es Patienten, die den Wechsel recht pragmatisch sahen. Die Erwachsenenambulanz solle
moglichsts 2 KY 2 NIy K aSAYy dzyR 1 dzaNI S 21 NIST SAGSY KIFIoSyad
aldzNI dzyR AO0OKYSNIf2ad adzy12YLX AT ASNIG dzy R a2KyS
nahtlos an die Behandlung in der Kinderambulanz angeknipft wetdehrfach wurde in diesem

Ydza F YYSYKFyYy3 RIF&d 22Nl aNBAodzy3datz2aa GSNBSYyRSOo®
alLISNFST0OSy 2SOKaSta YSKNI %SAG SAyLX Il yiuSy dzyR RA
hatten den Anspruch, dass die Kinderambpla o f f S&a &6l & &AS NoOoSNJ RSy t
Erwachsenenambulanz weitergeben soll. Dafir solle neben einem ausfiihrlichen Aktenstudium ein
personliches Gesprach zwischen dem Kinderd Erwachsenengastroenterologen stattfinden, in

dessen RahmensidhA S 6SARSY &NJI GS a3dzi N6SNI RSy cClff RSa
NoSNI RAS 4SAUGSNSE ¢KSNILAS RAA&A|1dzGASNByad 5AS 0SAR
Kinderarzt solle den Patienten vorab Uber den Ablauf in der Erwachsenenampulstresondere auch

Uber Unterschiede in der Vorgehensweise bei Untersuchungen und Behandlungen, informieren, damit

SNJ ayAOKGO Aya {(FfdS 2FaaSN)I 3Sa0KyYAaasSy gANRG® 9A
gerne selbst bestimmen und den neudret und die Ambulanz vor dem Wechsel kennenlernen. Steht

der Wechsel schlie3lich tatsachlich an, kdnnte dieser laut Formulierung anderer Patienten

F2t ASYRSNXI GSYy | dzaaSKSYY aLOK gNyaoOKS YANE RIaa
anwesendsind und sich untereinander absprechen und gemeinsam herausfinden, was das Beste fur
YAOK Aadadad a5AS SNEROSY | yUSNEJzOKdzy 3Syhd deef f 4GSy
Erwachsenenambulanz erfolgen, um sich langsam an die neuen Arzte zu gewohnen @nd ein

+ SNINJ dzSyaol &aAa I dzF 1 dzo brdeSdéra GrundsteiriF fur Rehé Fule uhdS A & S
vertrauensvolle zukinftige Zusammenarbeiwischen dem Patienen und seinem neuen
Erwachsenengastroenterologen gelegt.

Eine Jugendambulanz fir GED G A Sy G Sy U IAWYFINK NHzE Ay § dzNJ 9 NB | OK & &
darstellen und nach den Wiinschen der Patienten in der Kinderambulanz folgendermalRen aussehen:

Die Rahmenbedingungen sollten passen (schone Einrichtung, Sauberkeit, kurze Wartezeiten,
freundliche und nette Arzte), die ider- und Erwachsenenérzte sowie anderen Fachdisziplinen eng

1 dza YYSYFNBbSAGSY dzyR aAO0OK AyGSyaArAd | dzalGl dzaOKSy ®
6AS O0AAKSNH Ay RSNJ YAYRSNIYodz Fyl dzyR dzy 6 SRAY 3]
erfolgten. Die beteiligten Arzte aus der Erwachsenenambulanz sollten sich genauso viel Zeit nehmen
dzy R SAY a2FFSySa& hKNl KFIoSy 6AS AKNB LINRAI GNR&O
FOSNI RAS tIFGASYGSY ayAOKG YSKeIUnggang softeh gher ¥k Y Ra 0O
WdzaSy Rf AOKS 1 03SadAYYU dzyR RAS +2NBSKSyagSAasS R
sollte dort auch verstarkt auf die jeweiligen Medikamente hingewiesen werden sowie ihre
Nebenwirkungen, aber auch auf den RurSexuall NG k + SNK NG dzy Ak CF YA A Sy LI |y
GOKNASGS SNI NNRS Ay RSNI WAdASYRFYodzZ Iyl 3ISNYyS a9
wirde die eigentliche Transition deutlich erleichtern. Ein anderer Patient sah in einer Jugendambulanz

fur CEBPatienten den Vorteil, mehr Kontakt zu anderen jugendlichen Betroffenen zu erhalten.

3.6.2 Erwachsenenambulanz

15 der 36 Patienten der Erwachsenenambulanz gaben an, friher in einer Kinderambulanz betreut
worden zu sein. Dies entspricht.Z1Prozent. Die restlichen #enten waren von Anfang an bei einem
Erwachsenengastroenterologen in Behandlung. Als der Wechsel in eine Erwachsenenambulanz
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erstmals angesprochen wurde, waren die Patienten zwischen 12 und 19 JahreAdbi{dung40,
linkes Histogramm). Der Modus lag bei 18 Jahren, der arithmetische Mittelwert i€l 3@hren. Der
Ubergang von der Kindém die Erwachsenenversorgung fand im Alter zwischen 14 und 21 Htaten
der Wechsel war im Durchschnitt mit.98 Jahren erfolgt (SAbbildungd0, rechtes Balkendiagramm).
Die Transition erfolgte also durchschnittlich gut ein halldahr friiher als von den Patienten der
Kinderambulanz im Rahmen der Miinchner dEansitionsstudie gewinscht (¥8 Jahre, s.0.).

Mittelwert = B

171 Wittelwert =
Standardabweichung =1 671
N=15

it = 18,90
Standardabweichung = 1,66
N=15

Haufigkeit
Haufigkeit
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E_Alter_Wechsel_angesprochen Alter_Wechsel

Abbildungd0: Histogramme zum Alter, in dem der Wechsel irEgigachsenenambulanz erstmals angesprochen wurde
(links) und zum Alter, in dem der Wechsel erfolgte (rechts)

Ruckblickend beurteilten 14 der 15 Patienten .@8) den Zeitpunkt ihres Wechsels in die
ONB I OK&ASYySyl Yodz I yT | a gaB&hyer hditte NI Wachs@nisdilenb dzNJ S A y

Die Antworten auf die Frage, ob die Patienten riickblickend gerne in einer Jugendambulanz betreut
worden waren, sind im folgenden Balkendiagran#blildung41, griine Balken) dargestellt. In dieser

Abbildung sind auch die Antworten der Kinderambul®atienten (s. oben) integriert (blaue Balken).

Im Gegensatz zu den Patienten aus der Padiatrie schlossemwaiRatienten die Behadlung in einer
Jugendambulanz zu einem friiheren Zeitpunkt definitiv fir sich aus. Jedoch antworteten auch weniger

t FGASYdSy Ffa Ay RSNJI YAYRSNI YOodzZ FylT YAG a2lad !y
eine verhaltnismanig grofRe Unsicherhelh, gie die Mdglichkeit einer Jugendambulanz friiher gut oder

schlecht gefunden hatteNeun@2y wHdp tFGASYdSy oom:0 KIFIGiSy RAS
was in der Kinderambulanz in keinem einzigen Fall erfolgt war.
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Balkendiagramm

26 Wersorgung

B Kindlerambulanz
[l Erwachsenenambulanz

204

Anzahl

5+

nein ja Weils nicht

Jugendambulanz_gewiinscht

Abbildung41: Balkendiagranm zur Frage, ob sich die Patienten eine Jugendambulanz wiinschen wirden oder friher
gewdilnscht hattenAntworten der Patienten aus der Kinderambulanz (blau) und Erwachsenenambulanz (grin) werden
gegenlbergestellt.

Auch die Patienten der Erwachsenenambulanz beantworteten mehrere Fragen zum Thema Transition

in Form von Freitextantworten. Die Frage, ob eine Vorbereitung auf den Wechsel von der Kinder

die Erwachsenenambulanz erfolgt war, wurde sehr unterschiedéiahtwortet. Dreivon 15 Patienten
GO0OKNASOSY fSRAIEAOK aySAyazX RNBA 6SAGSNB ayAOKi
F O NHzLJG & @DSNIFdzZFSyd aaly gANR SAYy 6SyA3a Aya {11t
genannt (dendes neuenbeffaR St Yy RSy I NI 1Sa0 dzyR RIFa 4 NE RIyyoda
gdzZNRS 3Sal 3Gz RIFaa Sa R2NI FyRSNA fIdFSy 6ANRG d
2 SO0KaSt o0SRAy3IGdad 9AY tIFGASY(d &aOKN®wWoblgemBimtaa RSN
war, dass sich der Ubergang auf ganz natiirliche Weise ergab. Sein Kinderarzt ging in Rente, und
nachdem eine OP erfolgt war, wurde er von einem Arzt fur Erwachsene weiterbehandelt. Eine richtige
a«0SNBF6Sa @2y SAySY itnnit érfolgt.dv andeyeRFafEBt Wchilliehdetd & 2 Y
SA3ISySy ClLff 6AS F2t34G4Y oaLOK 41 N my WIHKNBE |fd dzy
ging es mit 18 Jahren wieder los und da nahm mich die Kinderklinik nicht [mehr] auf. Sie empfohlen
MANJ RFa YEfAYyA{ldzY DNRBOKIFRSNY o6FY ¢SEtSTF2yo0ad ! dzOK
eigentlichen Sinn. Ein Drittel der Patienten (5 von 15) gaben im Gegensatz dazu an, sie seien vom Arzt

der Kinderambulanz auf den Wechsel vorbereitet worden. B$JRES o RF NN6 SNJ ISNBRS (=
Adlaz aNBOKGI SAGAT +dzF RSy 2S0KaSt Iy3aSaLINEOKSyYy
zu dem Gesprach mit dem Arzt eine Broschire. In einem Fall erfolgte ein gemeinsames
Ubergangsgesprach zwischen demztAder Kinder und der Erwachsenenambulanz und dem
Patienten.

Beim eigentlichen Wechsel sei einiges gut gelaugnigePatienten schriebn, alle Informationen

seien weitergegeben worden, sodass ein reibungsloser Ubergang mdglich war. Die Akten mit
Diagrosen, Blutwerten usw. seinen problemlos transferiert worden, bzw. in der neuen Klinik konnte
deP@ 1GS RSNJ YAYRSNI YodA yl SAy3SasSKSy sSNRSyo® 5
6dzy RSNDI NHaX Sa 6dzZNRS a3df SAOK [y ASTNYGDSWYWAYAGLG RS
sofort einen Termin bekommen und ein personliches langes Gesprach mit dem Arzt gefihrt, ein weiter
schrieb ebenfalls, dass die Terminvergabe ohne Probleme gelaufen war und die Arzte in der
Erwachsenenambulanz gut waren. Ein Pdtieaite es sehr wertgeschatzt, dass beim ersten Termin in
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der neuen Klinik eine Psychologin dabei war. VierhMgatienten beantworteten die Frage, was beim
2 SOKaSt 3dzi ISt dzZFSYy a4SAZ YAOGY a!ffSaHaGo

Laut Angaben anderer Patienten hétte aber auch einigassdr laufen konnen. Der Wechsel in der Art

des ArztPatienterKontaktes in der Kindeund Erwachsenenambulanz wurde als pl6tzlich erlebt. Ein

Patient hatte sich mehr Ubergangsgesprache, eine bessere Einfilhrung und Information gewiinscht,
SAY I YRS pufe NorberSitung,Sein personliches Gesprach mit dem neuen Arzt und die
NBOKGT SATGES «0SNASYRdzyd RSNJI YNFYy{SylF{1GS dzyR FffS
die KinderGastroenterologin zu den ersten zwei Terminen mitkommt und mit dem néuetrabklart,

welche speziellen Probleme, Sorgen etc. der Patient hat. Ein anderer schrieb, der

ONB I OK&aSySy3al aidNBSy (i SNE meH&8s PErddi]iusd nichd Aud Bber Vi K NJ N6
ONJI NI yldzyad AYTF2NNASNBYyda azft edie MoglichkeiSostald, dlass I Yy RS N
ein Psychologe zur Verfligung steht, wenn es um den Wechsel in die Erwachsenenambulanz geht. Es
0SaiNyRS 3I3Fd DSALINNOKAOSRINFX RSYY a5AS t dzo SNI
Autoimmunkrankheit logischerwse noch schwieriger. Man kann und darf einiges nicht ausprobieren,

gl & FYRSNBE YI OKSyao®

 dzOK RAS CNI}3ISz 46AS NNO{1oftAOTSYR RSNJ alLISNFS{(1GS
hatte, wurde von den Patienten ausfiihrlich beantwortet. Ein Patientempfa®lA y 3 Syl dz8a DS a
NOSNI ONYNKNYzy3dZ ! dzaoAf Rdzy3d dzy R LA OKA&AOKS&A +SNXK
a2ttt 0S RSNJ YI NLISNJ al 63S O Kibdées poditiv,aé&dlRtendem Patlenfen Yy RS N
die Moglichkeit einer Begleitung durthd @ OK2f 23Sy 1 dz ySyySyo 51 &aiaAOK a
diese Mdglichkeit in einem Einzelgesprach ohne Anwesenheit der Eltern vom Arzt genannt werden.

Zwei Patienten schrieben (noch bevor die Jugendambulanz im Fragebogen erwahnt wurde), dass
mithiFS SAYSNI a%sAaOKSYLKIF&S SEGNI TFTNN wdASyYy Rt A OKS«
2dzy3S 9N¥I OKaSySa SAy LISNFSTUSNI 2S5S0KaSt 3IStAy3s
a¥%dzy NOKald Ly 7TF2NXYI (A 2GaSnfentarblagia 0dérd exs@iSTemB Ndimmaugrk S NJ
Gastroenterologen (z.B. Was andert sich? Was sind die Unterschiede? Warum gibt es Unterschiede?

etc. Dann: Informationsaustausch zwischen dem Kiltlerd G N2  dzy R RSY ySdzSy DI &
Im Anschluss sollte ein gemeinsameS NY Ay | 6Aa0KSY aRSY FftdSY dzyR |
tFGASYydiSya aidlGGFAYRSyd 9Ay tFdASyd FlraadsS 1 dzal
0Sa4aSNE 6SYyy RAS 0SARSY o06SGSAftAIGSY YNIy]lSYyKNdz
merkte not einen weiteren wichtigen Aspekt an: es sei sehr gunstig, dass der Wechsel zu einem
Zeitpunkt stattinde, wenn der Patient gerade beschwerdefsei¢ genau so, wie es bei ihm selbst der

Fall gewesen war.

3.7 Ausgewahlte Zusammenhénge

3.7.1 Eigeninitiative des Patienten (einschliel3lich Regressionsanalyse)

Zwei Variablen wurden als Mal} fir die Eigeninitiative des Patienten im Rahmen déxattent
Gesprachs verwendet: die Anzahl der Fragen, die der Patient seinem Arzt stellt, und der- Patient
Activity-Index (s.u.).

Alle Fragen, die vom Patienten im Verlauf des-RetientGesprachs gestellt wurden, wurden von den
Beobachtern im Beobachtungsbogen vermerkt. Es wurde jeweils ein kurzes Stichwort zum Frageinhalt
notiert und eine Strichliste gefilh um am Ende des Gespréachs die Anzahl der Patientenfragen zu
ermitteln. Die Haufigkeitsverteilung der Anzahl der Patientenfragen Abibildungd2 dargestellt. Fur

die Patienten der Kinderambulanz wurden blaue, fur die Erwachsenenambulanz griine Balken
verwendet.
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Balkendiagramm

“ersorgung

M Kinderambulanz
[l Erwachsenenambulanz

304

2049

Anzahl

104
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Patient_stellt_Fragen

Abbildungd2: Haufigkeitsverteilung zur Anzahl der Patientenfragen in der Kinderambulanz (blaue Balken) und
BEwachsenenambulanz (griine Balken)

In der Kinderambulanz stellten 29 von 40 Patienten 5%} wéahrend des gesamten Gesprachs keine
einzige FrageSechsPatienten stellteneine Frage undfinf Patienten zwei Fragen (=maximale
Fragenanzahl). Der Mittelwelag bei 04 Fragen (SD=.709). In der Erwachsenenambulanz wurden im
Durchschnitt 27 Fragen gestellt (SDF38). Die Spannweite reichte vomull Fragen gieben
Patienten=1/5%) bis 10 Fragen (1 Patient). Am haufigsten wurde ifed@achsenenambulanz eine
Frage (10 Patienten=25%) gestellt. Der Unterschied zwischen der Fragenanzahl in den beiden
Ambulanzen war hochignifikant (p<0.001).

Der Patient-Activity-Index (kurz PAl)jst das zweite Mal3, das im Rahmen der Transitionsstudie zur
Beurteilung der Eigeninitiative des Patienten erhoben wurde. Der PAI wurde berechnet, in dem die
Anzahl der vom Patienten angesprochenen Themen durch die Anzahl der insgesamt im Gesprach (von
Arzt, Patient und Eltern) angesprochenen Themen geteilt wundiedas Ergebnis mit 100 multipliziert
wurde. Die Formel zur Berechnung lautete also

PatientActivity-Index (PAI) =

- Wp T T

Daraus resultiert eine Angabe der Patientenaktivitat in Prozent; der minimal mogliche Wertlest
maximal moglichd00. Die Boxplots idbbildung43geben einen ersten, grafischen Uberblick tiber die
Verteilung der PAWerte in der Kinderund Erwachsenenambulanz.
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Abbildung43: Boxplots zur Verteilung der PAferte in der Kinderund Erwachsenenambulanz

Auf den ersten Blick ist ersichtlich, dass die Verteilungen in den beiden Ambulanzen sehr
unterschiedlich sind. Die Spannweite in der Erwachsenenambulanz igtdfég, der maximale Wert
liegt hier bei Uber60 Prozent Der minimale Wert ist sowohl in der Kindeals auch der
ErwachsenenambularizProzent wobei desin der Kinderambulangleichzeitigden Median darstellt.

Eine genauere Darstellung der Rikérte erfolgt in Form eines Balkendiagramma\@hildungd4). Far

eine bessere Ubersichtlichkeit wurden in der Kinderambulanz JevseProzemunkte (0-5%, 610%
usw.) und in der Erwachsenenambulanz jeweils 10 Prpzmktein einem Balken zusammengefasst,
sodass Histogramme entstanden. Das Maximum des PAI lag in der Kinderambulanz3feicknt

in der Erwachsenenambulanz bei.®&b Prozent. Einen Score vorP@zenterzielten 27 Patienten in

der Kinderambulanz (=6%) und 4 Patienten in der Erwachsenenambulanz (=10%). Der Mittelwert
des PAI lag in der Kinderambulanz h&ir&’rozent(SD=18), in der Erwachsenenambulanz bei2Z0
Prozent(SD=18L4), wobei dieser Unterschied hoch signifikant wa(.001).

Versorgung: Kinderambulanz Versorgung: Erwachsenenambulanz

ert = 6,77 a

rt = 6 ert = 20,22
rdabueichung = 10,781

rt
lardabweichung = 18,142

Haufigkeit

o 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00 00 20,00 40,00 60,00
Eigeninitiative des Pat. in % der angesprochenen Eigeninitiative des Pat. in % der angesprochenen
Themen Themen

Abbildung44: Histogramm zu den PAYVerten in der Kindembulanz(links) und Erwachsenenambulanz (rechts)

GemaR theoretischer Uberlegueig ware eine Reihe von Variablen denkbar, die mit dem PAI
(=Eigeninitiativwert) in Zusammenhang stehen konnten und im Rahmen der Munchner CED
Transitionsstudie erhoben wurden. Fldge dieser Variablen wurde die Korrelation r mit dem PAI
berechnet ¢ fir nominalskalierte, dichotome Variablen eine punktbiseriale Korrelation, fir
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intervallskalierte Variablen eine PearsBroduktMoment-Korrelation¢ und mit einem tTest die
Signifikanz dr Korrelation tberpruft. Die Ergebnisse finden siclhabelle22.

Tabelle22: Korrelationsberechnung und Signifikanztestung/iablen, die mdglicherweise mit dem PAI (Eigeninitiativwert)
zusammenhangen

Variable Korrelation Signifikanz n
nominalskaliert

Versorgung (KA/EA) 415 <0.001 80
Geschlecht_Patient .054 0.633 80
Geschlecht_Arzt -.230 0.040 80
Elternbegleitung -.386 <0.001 80
InfliximabGabe -.103 .364 80
Erkrankung .041 719 80
Schulart .339 .003 76
intervallskaliert

Alter 581 <0.001 80
Erkrankungsdauer .048 .673 80
SIBDQ -.058 615 78
Gesprachsdauer .148 190 80
AnzahlPatientenfragen .582 <0.001 80
Anzahl Besuche beim betreuenden Ar .350 0.002 76
Krankheitswissen .300 .009 75
FAPI (invers) -.255 .024 78

Wie die Tabelle zeigt, bestand ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem PAI und den Variablen
Versorgung, Geschlecht des Arztes, Elternbegleitung, Schulart, Alter des Patienten, Anzahl der
Patientenfragen, Anzahl der Besuche beim betreuenden Arzt, Krankheitswissen des Patienten sowie
dem FARWert (ArztPatientinteraktion aus Patientensicht). DRichtung des Zusammenhangs war
positiv, auler bei den Variablen Arztgeschlecht, Elternbegleitung und FAPI (invers). Am stérksten
korrelierten die Variablen Alter des Patienten (r=0.581) und Anzahl der Patientenfragen (r=0.582) mit
dem PAI. Unabh&angig vonigEninitiativwert waren hingegen die Variablen Geschlecht, Erkrankung,
Erkrankungsdauer und SIBB@ert des Patienten sowie die Dauer des AratientGesprachs und ob

eine Infliximablnfusion erfolgte.

Um ein Modell zu entwickeln, das die beobachteten -Riklite der Patienten mdglichst gut
vorhersagen kann, wurden eine multiple lineare Regressionsanalyse durchgefuihrt. Alle oben
genannten Variablen, die signifikant mit dem PAI korrelierten, wurden als mogliche Pradiktoren fir das
Modell zur Verfigung gestellzy R SAy &aOKNARGGsSAaSa +2NHSKSY o0as
gewahlt. Die Fallzahl betrug n=67. Das gefundene, statistisch signifikante Mode81(=33107,

L ndonnm0 SYGKNtdG RAS RNBA t NNRAT(G2NBYy Bedudhél SNIH =
0SAY 0S i NXB dzSTebRIBAB werdsd fiir fiedp Varigble der niclstandardisierte Koeffizient

B, das standardisierte Beta und der Signifikanzwert p gelgen.
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Tabelle23: Kennzahlen fur die drei signifikanten Pradiktoren des Regressionsmddetierkung: Die Konstante in der
Regressionsgleichung im nigdtandardisierten Fall isfi4.239.

Nicht standardisierter

Pradiktor Koeffizient B Standardisiertes BETA p-Wert
Alter des Patienten 1.018 0.321 0.004
(in Jahren)

Anzahl der 2.749 0.393 0.001
Patientenfragen

Anzahl der Besuche bein

betreuenden Arzt 0.714 0.312 0.001

Dernicht-standardisierte Koeffizient B besagt, um welchen (absoluten) Wert sich der PAI verandert,

wenn der Pradiktor um eine Einheit groRer wird. Das heil3t also, wenn ein Patient ein Jahr alter ist,

steigt der PAlI um.018; er ist z.B. nicht mehr 22%, sonaéheoretisch 2318% (praktisch 23%, da
keine Messung auf drei Kommastellen erfolgte). Pro Patientenfrage steigt der PAI748) @ro
Besuch beim betreuenden Arzt unv@4.

Die standardisierten BETAs der Pradiktoren lassen sich in ihrer Gro3e direkander vergleichen.

Die Regressionskoeffizienten wurden so standardisiert, dass sie gemeinsam den Wert 1 ergeben. Den
groRten Einfluss auf den PAI hat genébelle23RAS I NAF o6t S a! yTFKf RSNJ t |
BETA = 0.393), gefolgt vom Alter des Patienten (0.321) und der Anzahl der Besuche beim betreuenden

Arzt (0.312).

Der multiple Determinationeoeffizient R2 fur dieses Modell liegt bei 0.524. Das korrigierte R2 ist 0.501,
das heif3t mithilfe der drei genannten Variablen kann 50% der Varianz d&vérad erklart werden.
Dies entspricht laut Cohgii22] einer starken Varianzaufklarung (laut Definition0:26), d.h. einer
hohen Aufklarungsgiite des Modells.

Es fdgen noch einige Anmerkungen zur durchgeflihrten Regressionsanalyse:

(1) Die Voraussetzungen fur die Durchfihrung einer multiplen linearemeRgignsanalyse

(@)

)

(lineare Beziehung zwischen den Variablen, keine AusreiRer, Unabhangigkeit,
Multikollinearitdt, Homoskdastizitdt (= Varianzgleichheit) und Normalverteilung der
Residuen) lag vor; dies wurde mit verschiedenen grafischen und rechnerischen Verfahren
Uberprift.

PdzZFFNEEAT 61 NI ydzNI SAYS AdGFN] S Y2NNB4vs GAZ2Y
Erwach§ Yy Sy I Yodzt FyT 0 dzyR a! f GSNJ RSa tI GASydS
OSNEdzOKagSAasS | dzOK SAYS WSHNSaaAEYaI yltea
RAZNOKISFNKNIL =X RI ONBHSOYyAa 61N 6SA RSNJ aS$
wurdedh S +F NAF o6f S aiSNﬁZNHdzyﬂd YAOKGO Sy dFSNyi
2 NKEfG Yy adlrdd RSN aStiK2RS af{ OKNAGGoSAAaASA
ONHSOYAd ARSYyGAAaOKd 9AYS awNO{SNNI&aasStSQGA:
T dzaNGT Et AOK RSy AAJgNHAZYBYGESRABANRAT G 2NRE H6K
K2KSY Y2NNBflFGA2Y YAG RSY t NNRA{G2NI a! f G§SNx
bei der alleneun mdglichen Pradiktoren ins Modell eingeschlossen werden (muissen),

ergibt ein korrigiertes R2 von 0.438, @ksin niedrigeres R? als bei den anderen Methoden.

.SA RSNJ aSiK2RS a9 % wiedeikNamesghon sagtaNeR&iyzuri 6 | NJ
Verfigung gestellten Variablen eingeschlossen, jedoch wieder nur die drei oben
genannten (Alter, Anzahl Fragen, Anzahti#eguche) signifikant
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An dieser Stelle erfolgt nochmals eine kurze Zusammenfassung der gefundenen Zusammenhénge mit
dem Eigeninitiativwert (PAI) in Form einer Abbildung\fshildung45). Auf der linken Seite der Grafik
werden alle Variablen aufgelistet, die aufgrund theoretischer Uberlegungen in Zusammenhang mit
dem PAMert hatten stehen kénnen. Diejenigen Variablen, éignk& signifikante Korrelation mit dem

PAI zeigten, sindchwarzgedruckt und der Verbindungspfeil zur Variablen PAI ist unterbrochen
(gestrichelt gezeichnet). Alle anderen Variablen korrdiesignifikant mit dem PAI, sibthugedruckt

und wurden als mgliche Pradiktoren in die Regressionsanalyse mit einbezogen. Signifikant wurden
bei der Regressionsanalyse allerdings nur drei Faktoren, diese sind durch ein orangenes Kédtchen
orangefarbige Pfeilbervorgehoben.

Versorgung

Geschlecht des Pat.
Geschlecht des Arztes X
Elternbegleitung
InfliximabGabe w-.__
Erkrankung des Pat. + =
Schulart - > PAI (=Eigeninitiatwert, 0-100%)
Alter des Pat. “—“"'y

Erkrankungsdauer
SIBDQWert
Gesprachsdauer
Anzahl Patientenfragen
Krankheitswissen
FAPdinvers

Anzahl Besuche beim betreuenden Arzt

Abbildungd5: Zusammenhange mit dem Eigeninitiativwert (PAI)

3.7.2 Selbstvs. Fremdbeurteilung der Ar2atientinteraktion (MAPI, FAPI)

Die ArztPatientInteraktion wurde sowohl von den Beobdem (Miinchner ArzPatienterinventar,

MAPI) als auch von den Patienten (Fragebogen zurPaténtinteraktion, FAPI) jeweils auf einer
funfstufigen LikerSkala beurteilt. Aus allen Items jedes Fragebogens wurde jeweils ein Gesamtscore
(= Mittelwert) gebildet. Die beiden Fragebdgen enthalten Items zu &hnlichen Themen (&rztliche
Gesprachtechniken Empathie), einige Items sind sogar fast gleich formuliert (z.B. verstandliche
Ausdrucksweise). Das Thema Empathie hat im FAPI jedoch einen hoheren Steliémwvestbeziehen

sich mehrere Items darauf als im MAPI. Zudem enthalt der FAPI auch Fragen zu Getpiléanz.B.

ob ausfuhrlich Gber Behandlungsmdglichkeiten informiert wurde). Nach Meinung der Fragebogen
Entwickler bilden jedoch beide Fragebdgea bfiteraktion zwischen Arzt und Patient gut ab.

In Abbildung46 wird mithilfe von Boxplots die Verteilung der Gesamtscores von MAPI und FAPI
gezeigt. Der FAPI wurde hiavers kodiert, damit bei beiden Fragebdgen der Wert 1 den Minimalwert
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und der Wert 5 den Maximalwert darstellt. Links erfolgt Di&rstellundir die Gesamtgruppe (n=80),

rechts getrennt nach Kindeund Erwachsenenambulanz. Sowohl in der Gesafstauchin beiden
Subgruppen streuen die Bewertungen der Patienten (FAPI) starker als die der Beobachter (MAPI), und
der Median der Patientenbeurteilung istets hoher als bei der Beobachterbeurteilung. Auffallig ist
zudem, dass die Patienten der Kinderambulanz im FAPI bis auf eine Ausnahme (Pat. Nummer 4) recht
hohe Werte vergaben und somit die Spannweite verglichen mit der Gesamtgruppe und
Erwachsenenambahz kleiner ist.

Bl Fapi_gesamt_invers

] T P I api_gesamt
4 4

N l o

T T T T
Fapi_gesant_invers Wapi_gesamt Kinderambulanz Erwachsenenanmi bulanz

Versorgung

Abbildung 46: Boxplots fur den Gesamtscore des FAPI (invers kodiert, Patientenbeurteilung) und MAPI
(Beobachterbeurteilung) zum Thema APAtientinteraktion flir die Gesamtgruppe (links) und Kindeund
Erwachsenenambulanz getrennt (rechts)

Die beiden Mal3e zur Beurteilung der APatientinteraktion (MAPI und FARhvers) korrelieren in

der Gesamtstichprobe mit einem Korrelationskoeffizienten (PeaPsadukt-Moment-Korrelation)

von r=0.496 (p<0.001). Dies bedeutet einen starken, positiven Zusammenhang zwischen Patienten
und Beobachterbewertung. Wird die Korrelation zwischen MAPI und FAPI jedoch separat fur die
Patienten der Kindeund Erwachsenenambularberechnet, zeigen sich spannende Ergebnisse. In der
Kinderambulanz gab es zwischen beiden Mal3en keine signifikante Korrelation (r=0.112, p=0.503), d.h.
die Beurteilung durch Patient und Beobachter hing in keiner Weise zusammen. In der
Erwachsenenambularergab sich jedoch eine starke Korrelation (r=0.660,.@01), die zahlenmafiig

noch tber der Gesamtstichprobe liegt. Um diese Ergebnisse zu veranschaulichen, wurden fir alle drei
Falle (Gesamtgruppe, Kinderambulanz, Erwachsenenambulanz) Streudiagramme erstellt. Diese
werden in Abbildung 47 nebeneinander prasentiert, um die Unterschiede auf einen Blick
hervorzuheben.

Versorgung: Kinderambulanz
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Abbildung 47: Streudiagramme zum Zusammenhang zwischen MAPI und iRABEr @samtstichprobe (links),
Kinderambulanz (mittig) und Erwachsenenambulanz (rechts)
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Wird die Gesamtstichprobe hinsichtlich des Alters in zwei Gruppen geteilt (Altersgruppe 1 < 20 Jahre,
n=41; Altersgruppe 2=20 Jahre, n=39), ergibt sich ein ahnlichespgdnicht ganz so eindeutiges

Bild. Die Korrelation zwischen MAPI und FAPI in der jingeren Altersgruppe b&@9y War also

etwas hoher als in der Gruppe der KinderambuiRatienten (s. 0.). Doch auch diese Korrelation war
nicht signifikant (p=064), d.h. nicht Uberzufallig zustande gekommen. MAPI und FAPI in der
Altersgruppe =20 Jahre korrelierten wiederum stark miteinander (581, p<0001).

3.7.3 Sprache des Arztes aus Patientemd Beobachtersicht

Die Sprache des behandelnden Arztes wurdedrasverschiedenen Blickwinkeln heraus betrachtet:

es erfolgte eine Einordnung anhand der Anzahl der verwendeten Fachtermirir(@)Beurteilung

durch die Beobachter (2) und eine Bewertung aus Patientensicht (3). Die Sprache wurde dabei jeweils
auf einer funfstufigen LikerdSkala beurteilt (medizinische Fachsprache/sehr viele Fachbegriffe
(Skalenwert 1}, viele Fachbegriffe (2) mittelmaRig viele Fachbegriffe (§)einige Fachbegriffe (4)
Alltagssprache/kaum oder keine Fachbegriffe (5))die@8eobaclerbeurteilung durch zwei separate
Beobachter erfolgte und der Mittelwert aus beiden Angaben gebildet wurde, waren hier auch Werte
in 0.5er Schritten moglich. Die jeweilige Haufigkeitsverteilung der drei Variablen in der
Gesamtstichprobe in Form von Histaghmen ist inAbbildung 48 dargestellt. Es zeigt sich, dass bei
allen drei Arten der Sprachbeurteilung die Skala von 1 bis 5 voll ausgeschopft wurde. Jedoch wurde
derWert 1 (medizinische Fachsprache), besonders bei der BeobaahtePatientenbeurteilung, sehr
selten und der Wert 5 (Alltagssprache) in allen drei Beurteilungsarten am haufigsten vergeben. Alle
drei Haufigkeitsverteilungen sind rechtssteil.
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Abbildung 48: Histogramme flr die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache fur die Gesamtstichprobe (n=80)

Die folgende Korrelationstabelle Tabelle24) zeigt, wie die drei Variablen untereinander korrelieren.
Beobachterbeurteilung und Bewertung anhand der Fachwortanzahl korrelieren fast perfel2},=0
Beobachter und Patientenbertteilung mittelstark (r=0384), ahnlich hoch wie die Bewertung anhand
der Fachwortanzahl mit der Patientenbeurteilung (#ZB). Alle Korrelationen waren hoskgnifikant
(p<0001).
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Tabelle24: Korrelationstabelle fiir die dréfariablen zur Beurteilung der Arztsprache

Arztsprache_ Arztsprache_ Arztsprache_
Beobachter nach_Fach aus_Patienten
beurteilung wortanzahl sicht
Arztsprache_Beobachter  PearsorKorrelation 1 .920" .384"
beurteilung Sig. (2seitig) .000 .000
N 80 80 79
Arztsprache_nach_Fach  PearsorKorrelation 920" 1 423"
wortanzahl Sig. (2seitig) .000 .000
N 80 80 79
Arztsprache_aus_ PearsorKorrelation .384" 423" 1
Patientensicht Sig. (2seitig) .000 .000
N 79 79 79

** Korrelation ist bei Niveau.01 signifikant (zweiseitig).

Betrachtet man die Haufigkeitsverteilungen fiir die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache
getrennt fur die Kinderund Erwachsenenambulanz @&bbildung49), dann zeigt sich, dass in der
Kinderambulanz gemaR aller drei Beurteilungsarten haufiger Alltagssprache (Wert 5) verwendet
wurde. Wird die Arztsprache anhand der Fachwortanzahl beurteilt, kam in der Erwachsenenambulanz
deutlich ofter medizinische Fachsywhe (Wert 1) zum Einsatz als in der Kinderambulaha(#ss. 1

Mal). Beim Vergleich der Histogramme zur Patientensicht fallt auf, dass in der Kinderambulanz nur drei
von funf mdglichen Beurteilungskategorien (Skalenwert 3 bis 5) verwendet wurden. Hidega
Patient an, dass sein Arzt sehr viele oder viel Fachworter wahrend des Termins benutzt hatte. Die
zugrunde liegenden Haufigkeitsverteilungen finden sichbihildung49 (erste Zeile: Kinderambulanz,
zweite Zeile: Erwachsenenambulanz). Da die Skalenbeschriftungenr ulett ¥Achse jeweils gleich
gewahlt wurden und die beiden Gruppen (KA und EA) gleich grol3 waren, lasst sich die Hohe der Balken
(=absolute Haufight) in den sechs Diagrammen direkt miteinander vergleichen.
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Versorgung: Kinderambulanz
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Abbildung49: Histogramme flr die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache getrennt fiir die Kinderambulanz (erste
Zeile) uncerwachsenenambulanz (zweite Zeile)

Nun soll die Korrelation zwischen der Beobachtend Patientenbeurteilung genauer betrachtet
werden. In der Gesamtstichprobe war diese mit.B82 (p<0001) mittelgrol3. Berechnet man aber die

Korrelation zwischen den eiden Variablen getrennt fir die Patienten der

Kindarnd

Erwachsenenambulanz, erhédlt man interessante Ergebnisse, dhnlich wie zuvor bei deatierat
Interaktion Die beiden Beurteilungsformen korrelierten in der Kinderambulanz nicht signifikant
miteinander (r=0.081, p=0622), d.h. es gab keinen Zusammenhang zwischen der Beurteilung durch
die Beobachter und die Patienten. In der Erwachsenenambulanz war die Korrelation jedoch mit einem
r von 0543 stark ausgepragt und hoch signifikant (8€Q). Die gkuindenen Zusammenhange werden
grafisch mithilfe von Streudiagrammen veranschaulichifdildungs0).
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Abbildung 50: Streudiagramme zur Veranschaulichung der Korrelation zwischen der Beobachterbeurteilung und der
Sprachbeurteilung aus Patientensictitir

die Gesamtstichprobe (links),

die Kinderambulanz (mittig) und die
Erwachsenenambulanz (rechts)

Fur den Zusammenhang zwischen der Beurteilung der Arztsprache anhand der Fachwortzahl und der
Patientensicht ergaben sich sehr &hnliche Werte (Gesamtstichprobe: r=0.423, p<0.001,
Kinderambulanz: r=0.1, p=0.950, Erwachsenenaartailr=0.523, p=0.001).
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Auch wenn die Aufteilung der Gesamtstichprobe nicht aufgrund der Ambulanzart (Kinder vs.
Erwachsene) sondern aufgrund des Alters (Altersgruppe<20 vs. >=20) erfolgt, lassen sich die
gefundenen Zusammenhange reproduzieren. Die Kdioglan in der Gruppe der alteren Patienten
fielen sogar noch etwas hoher aus. Die exakten Zahlenwerte finden Sielvatie25.

Tabelle25: Zusammenhang zwischen verschiedenen Arten der Beurteilung der Arztsprache (AS) in der Altersgruppe <20, >=20
und der Gesamtstichprob&s werden jeweils Korrelationen (r) und Signifikanzwerte (p) angegeben.

Variablen Alter < 20 Alter >=20 Gesamtstichprobe
AS Beobachterbeurteilun r =0.109 r=0.602 r=0.382
und AS_Patientensicht  p = 0.503 p <0.001 p <0.001
AS nach_Fachwortanzah r = 0.259 r=0.541 r=0.423
und AS_Patientensicht  p = 0.106 p <0.001 p <0.001
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4 Diskussion

4.1 Starken und Schwachen ddiinchner CEOransitionsstudie

Die Munchner CEDransitionsstudie erhebt den Anspruch, die medizinische Versorgung junger CED
Patienten zwischen 13 und 31 JahredémKinder¢ und Erwachsenengastroambulanz umfassend und
aus vershiedenen Perspektiven zu untersuchen. Dafiir wurden verschiesldnjektive und objektive
Erhebungsmethoden (Midinterview, Beobachtung mit Dokumentation, Zeithahme und
Beobachterbeurteilung, Patientenfragebdgen, Aktenstudium) eingesetzt und mehrere neue
Fragebogeninstrumente, unter anderem ein detaillierter Beobachtungsbogen, entwickelt. Die
Beobachtung des Ablaufs des Arzttermins und der Interaktion zwischen Arzt, Patient und Eltern durch
zwei Psychologinnen stellt einen innovativen Forschungsansatavdfirt in der Literatur fast keine
passenden Erhebungsinstrumente gefunden wurde.Konzeption als klinische Beobachtungsstudie
brachte besondere Vorteile mit sich. Im Gegensatz zu postalischen Fragebogenstudien, die
ausschlieR3lich die Patientensicht derspiegeln, konnten hier subjektive und objektive Male
kombiniert bzw. miteinander verglichen werden. Durch die Ziehung einer Zufallsstichprobe und die
besonders hohe Teilnahmebereitschaft der vor Ort kontaktierten Patienten (lediglich ein einziger
Patiert wollte nicht teilnehmen) konnte ein Selektionsbias vermieden werden. In postalischen
Fragebogenstudien istie Ricklaufquote oft wesentlich gering@.B. Timmer et al.: 48§406¢108]))

und es nehmen vermehrt Patienten teil, die entweder sehr zufrieden oder sehr unzufriederrenit ih
Versorgung sindl123], was die Ergebnisse verfélscht. Einer Verzerrung der Antworten durch soziale
Erwinschtheit wurde entgegengewirkt, indem den Teilnehmern ausdriicklich zugesichert dasde,

die Behandler zu keinem Zeitpunkt Einsicht in die Studienunterlagen erhalten konnten.

Das Studiendesign war mit einem hohen zeitlichen, personellen und somit finanziellen Aufwand
verbunden. Die Erhebung von insgesamt 80 jungen -FEfiEnten in drei &rschiedenen
Gastroambulanzemn unterschiedlichen Standorten in Minchdauerte fast eineinhalb Jahre, der
Zeitaufwand (Erklarung der Studie, Minterview, Beobachtung des Arzttermins, abschlieBende
Erlauterungen) pro Patient betrug Mittel 30 bis 6Minuten. Die beiden Patientengruppen (Kinder

vs. Erwachsenenambulanz) lie3en sich gut miteinander vergleichen, da die demografischen Daten der
beiden Zufallsstichproben einander recht ahnlich waren.

Die Dokumentation des ArRatientGesprachs konnte nauf 30 Sekunden genau erfolgefiir eine
detailliertere Auswertung ware eine Vidender Tonbandaufnahme erforderlich gewesen, wasafle
Patienten einemoch groRererEingriff in ihre Privatsphére bedeutet hatte. Um diese zu schiitzen,
verlieBen die Bedoachter auch wahrend der korperlichen Untersuchung den Raum, was zur Folge
hatte, dass die Bestandteile der Untersuchung sowie das begleitende Gespréch nicht erhoben werden
konnten. Die behandelnden Arzte konnten aus Zeitnot keine genauen Angaben daznmach

Obwohl die Stichprobengrdéf3e von n = 80 gemessen am Erhebungsaufwand durchaus respektabel ist,
warendie Fallzahlen fir einige statistische Auswertungen (wie z.B. die Regressionsanalyse) zu gering.
Dies bedeutet eine eher kleine Teststarke (statiseséower), sodass bestehende Effekte, d.h.
Unterschiede zwischen den Gruppenit einer hoheren Wahrscheinlichkaibersehen werden. Aus
diesem Grund war auch ein Vergleich der beiden beteiligten Erwachsenenambulanzen (Standorte
Innenstadt und GrolRhaderrg\veils 20 Patienternithilfe vonSignifikanztestsicht sinnvoll. Bei der
Auswertung der Studienergebnisse erfolgte bewusst keine AljgiderAnpassung, da sonshit

grol3er Wahrscheinlichkertoch mehr Effekte tibersehen worden waren. Dies bedeutet ineGagy,

dass mit grof3er Wahrscheinlichkeit einige Ergebnisse nur zufallig signifikant gewordgr?4ind
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In der Miinchner CEDransitionsstudie wurde bewusst ein explorativer Ansatz gewahlt, d.h. es
wurden gezielt viele verschiedene Variablen in der &indnd Erwachsenenambulanz miteinander
verglichen, um spannendeErgebnisséninsichtlich diverser Zielkriterienu generieren. Dabei ist der
Autorinder Arbeitbewusst, dass einige Unterschiegleie eben beschriebenzufallig signifikant bzw.

nicht signiikant wurden. Deshalb ist es sinnvoll, die Studie als eine Art Vorstudie bzw. ausfihrliche
Pilotierungsstudie in einem gréReren Forschungskontext anzusehen, was bedeutet, dass einzelne
besondersinteressante Aspekte im Verlauf mit einer gro3eren Sticherdberprift bzw. genauer
erforscht werden sollten.

4.2 Reprasentativitat der Stichprobe

Um zu zeigen, ob bzw. in wie weit die Stichprobe der vorliegenden Studie reprasentativ fur die
Population der jungen CHEatienten in Deutschland ist, werden wichtige demadigche Daten der
Studienpatienten der Miinchner CHDPansitionsstudie und der deutschlandweiten Versorgungsstudie
von Timmer et a[106¢108] miteinander verglichen. Die Ergebnisse der Gegenuberstellung finden sich
in Tabelle26.

Tabelle26: Wichtige Eckpunkte und demografische Daten der MiinchnefT&EDRItionsstudie und der Versorgungsstudie
von Timmer et. al. im Vergleich= Variable vom Studienteam vorgegeben

Minchner CED Versorgungsstudie
Transitionsstudie von Timmer et. al
Studientyp Klinische Fragebogensurvey
Beobachtungsstudie
Teilnahmequote 98.8% 48%
(% der Gefragten)
Stichprobengréiie (n) 80 605
Alter der Patienten 13-14 Jahre 11% -
1517 Jahre 26% 33%
18-20 Jahre 19% 42%
21-25 Jahre 21% 23%
26-31 Jahre 23% -
Spannweite 13-31 Jahre 15-25 Jahre
Geschlecht Ménnlich 50%* 51%
Weiblich 50%* 49%
Erkrankung MC 80% 66%
CuU 17.5% 29%
CEBRu 2.5% 5%
Alter bei 0-9 Jahre 13% 24%
Diagnosestellung
10-13 Jahre 35% 47%
14-17 Jahre 26% 29%
18+ Jahre 26% -
Zeit seit <2 Jahre 20% 2%
Diagnosestellung
2-5 Jahre 39% 40%
>5 Jahre 41% 58%
Schulbildung Niedrig / mittel 36% 50%
Hoch 64% 50%
(friher) beimKinder 71% 100%*

gastroenterologen
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Im GroRRen und Ganzen sind sich die Charakteristika der beiden Stichproben recht ahnlich. Das
Altersspektrum der Patienten in der Munchner CEBnsitionsstudie wurde etwas breiter gewahlt

und es wurden auch Patienten eingeschlossen, die niemals beim Hastigrenterologen in
Behandlung wareng meist dadurch bedingt, dass sie bei der Erstdiagnose bereits im jungen
Erwachsenenalter waren. In beiden Studvegr die Erstdiagnose vieler Patienten im Alter zwischen 10
und 13 Jahren erfolgt undie meisten Patieten hatten MC. Dies spiegelt die hdhere Inzidenmd
Pravalenzrate von MC gegeniiber CU im Kinded Jugendaltewider [12]. Der nochetwas hohere

Anteil an MGPatienten in der Minchner Stichprolerglichen mit Timmer et. aist darin begriindet,

dassin allen drei beteiligten Institutsambulanzen viele InflixirRdtienten behandeltnd folglich in

die Zufallsstichprobe der Studie eingeschlosserden. Infliximab ist insbesondere bei MRatienten

mit Fistelbildung Medikament der ersten Wahk ist jeloch sehr kostspielig und die Gabe kann von
vielen niedergelassenen Gastroenterologen bzw. anderen Arzten nicht abgerechnet wBaken
Ergebnis, dass die Zeit seit Diagnosestellung in der TisBioeie |anger war, ist durch das
Studiendesign bedingt eshandelt sich um eine Nachbefragung ausschlieR3lich derjenigen Patienten,
die beim Kindergastroenterologen erstdiagnostiziert wurden und inzwischen zum Grof3teil bereits in
die Erwachsenenversorgung gewechselt haben. In beiden Studiengrupperder Anteil de
Teilnehmer mit hohem Bildungsniveau (Gymnasium, FOS/BOS, Uni/FH) hoch. Der besonders hohe
Anteil von 64% in der Minchner Stichprobe lasst sich dadurch erklaren, dass nur Patienten aus
Institutsambulanzen der Universit&ingeschlossen wurderin der Versrgungsstudie von Timmer
wurden hingegen 22% der Patienten von nicht auf -Sp&ialisierten Arzten betreutEine
Subgruppenanalyse der Z®jahrigen Patienten in dieser Studie hatte einen positiven Zusammenhang
zwischen dem Besuch einer Oberschule (Gymnas FOS/BOS) bzw. Universitat/FH und einer
Behandlung beim Spezialisten (Kindeder Erwachsenengastroenterologe) gezeigt. Beim nicht
spezialisierten Arzt befanden sich dagegen 50% der Patienten gerade in einer Berufsausbildung
6a[ SKNBauv ®

In der MinchnerCEDBTransitionsstudie wurden bewusst gleich viele weiblianed méannliche
Patienten eingeschlossen, um mogliche Geschlechtsunterschiede untersuchen zu kdnnen. In der
deutschlandweiten Versorgungsstudie wurde die Variable Geschlecht nicht vom Studienteam
beeinflusst, trotzdem herrschte in der Stichprobe ein sehr ausgeglichenes Verhéltnis (51 vs. 49
Prozent). Dieser Befund belegt, dass die Manipulation des Geschlechts in der Minchner Studie nicht
auf Kosten der Reprasentativitat der Stichprobe erfolgte.

4.3 Gemeansamkeiten und Unterschiede zwischen der Kindeond
Erwachsenenversorgung

Die Minchner CEDransitionsstudie verfolgte das Ziel, Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen
der Versorgung junger CEHatienten in der Kindeund Erwachsesnambulanzerauszuarbeiten und

diese mit Zahlen bzw. konkreten Beispielen zu belegen. Es ging weniger um die Frage, ob die
Versorgung durch Péadiater oder Internisten besser oder schlechter ist, sondern vielmehr darum,
maoglichst wertneutral festzustellen, was andess, um die jugendlichen Patienten besser auf den
Wechsel zwischen den Versorgungssystemen vorbereiten zu kénnen.

4.3.1 Strukturelle und organisatorische Rahmenbedingungen

Bei der Betrachtung des Patientenklientels im Rahmen der Studie féllt auf, dass die- Kinder
Gastroambulanz ein deutlich grol3eres Einzugsgebiet als die Erwachsenenambulanz besitzt. Laut
eigenen Angaben wurden viele Patienten in die Ambulanztes/onHaunerschen Kinderspitals
Uberwiesen, nachdem die Diagnose in einem auswartigen Krankenhanlgterfar. Besondere
Fachkompetenfir CEDiegt oft (nur) in grof3en Zentren (z.B. Unikliniken) vor, es gibt in Deutschland
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sehr wenige niedergelassene Kingestroenterologen. Daflir nehmen die padiatrischen Patienten
(und ihre Eltern, von denen sie fastrimar zum Ambulanztermin begleitet werdenyie sich auch in

der Studie zeigte, oft einen langen Anfahrtsweg in KRigses Ergebnis steht im Einklang mit der
Literatur, es zeigte sich unter anderem bei der groRen deutschlandweiten Versorgungsstudie von
Timmer et al.[106]. In der Erwachsenenambulanz fiel dagegen auf, dass uberproportional viele
Patienten der Studienpopulation die Universitat besucht@ies lasst sich evtl. dadurch erklaren, dass
Munchen eine grofRe Universitatsstadt (es gibt sowohl die LudwlgaximiliansUniversitat als auch

die Technische Universitéind mehrere Fachhochschuleaond Studenterzudemeher die Nahe zu
einem Universitatsklinikum suchen als zu einer gastroenterologischen Praxis.

In allen drei an de Studie beteiligten Universitatsambulanzer( von Haunersche Kindespital,
Klinikum der Universitat Standort Innenstadt und Standort Grof3hadern) erfolgt die Inflirhegion

bei CEEPatienten mit entsprechender Indikation routineméafdig. Zu beactgefedoch, dass sich die
Patienten am Standort Innenstadt fUr die Infusion direkt auf der Station (Tagesklinik) und nicht in der
Gastroambulanz vorstellen, d.h. an diesem Standort (n=20 Patienten) fanden im Rahmen der Studie
Y dzNJ ay 2 NY | £ Sda tuniNitelbar SoNdérAnfuSionpsiath O K

Die Vorstellung der Patienten erfolgte in allen drei Ambulanzen nach vorheriger Terminvereinbarung,
die Wartezeit vor Ort hatte eine groRe Streuung. Dabei zeigte sich, dass die geplante Uhrzeit des
Termins in Grof3hada eher einen ungeféahren Richtwert darstellte. Einige Patienten der Studie kamen
deutlich friiher oder deutlich spater an die Reihe als urspringlich gepteaier Gesamtgruppe lag die
durchschnittliche Wartezeit bei 21 Minuten (Median 15 Minuten, Spantevé&90 Minuten,
Interquartilsabstand 180 Minuten). Die Zeiten sind erstaunlicherweise identisch mit der Wartezeit in
der deutschlandweiten Versorgungsstudie (Median 15 Minuten, Interquartilsabsta3® Minuten)

und somit trotz der kleinen Stichprobeaidthaus reprasentativ. Die Wartezeit hat insofern besondere
Bedeutung, da sich eine Wartezeit von tber 30 Minuten (wie sie in 25% der Studienfélle aufgetreten
war) ein signifikanter Pradiktor fir eine niedrigere Versorgungszufriedenheit der Patienten
herausgestellt ha{107].

Die Symptomerhebung fand in den drei Ambulanzen auf vollig unterschiedliche Art und Weise statt.
Im Dr. von Haunerschen Kindspital wurde eire Symptomcheckliste vom Arzt meendet, in
GroRBhadern fiillten alle Patienten vor dem Termin einen standardisierten SyrdAptagebogen aus,

der dem behandelnden Arzt vorgelegt wurde. Am Standort Innenstadt erfolgte die Symptomerhebung
in Form eines freien Gesprachs zwischen Arzt unemati

Die Blutentnahme erfolgte in den Erwachsenenambulanzen separat, d.h. vor oder nach dem Arzt
PatientGesprach. In der Kinderambulanz war sie stets Teil des eigentlichen Arzttermins, ebenso wie
eine ausfihrliche korperliche Untersuchung. In den Erwantis@mbulanzen wurde die kdrperliche
Untersuchung, falls Uberhaupt, teilweise auch im Anschluss an das Gespréch (z.B. wahrend der
Infusion, die in einem separaten Raum erfolgte) bzw. zu einem dritten Zeitpunkt (z.B. vor einem
geplanten Ultraschalltermin) atahgefiihrt. Uber die Dauer einer kérperlichen Untersuchung, die nicht
wahrend des eigentlichen ArRatientTermins stattfand, kanmn der Studieleider keine Aussage
getroffenwerden.

In der Kinderambulanz erfolgte die Betreuung und Behandlung defP@akedten vornehmlich durch
fortgeschrittene Assistenzéarzte, wodurch eine gréRere Fluktuation der behandelnden Arztanentst

In beiden Erwachsenenambulanzen wurden ausschliel3lich Facharzte fir Gastroenterologie eingesetzt,
die vor allem am Standort Innengla einen festen Patientenstamm dauerhaft betten. Laut
Literatur fuhrt ein mindestens einjahriges Betreuungsverhéltnis zu einer engeren Bindung zwischen
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Arzt und Patient und in Folge zu einer héheren Versorgungszufriedefdl®dii Im Rahmen der
Munchner CEEransitionsstudie war dasnliegen, in der Ambulanz immer vom gleichen Arzt betreut
zu werden, eines der wenigen, das von den Patienten der Erwachsenenambulanzyewichti
eingeschatzt wurde als in der Kinderambulanz {Balldes Versorgungsfragebogens) und in der Praxis
auch tatsachlich ofter erfillt wurde (ISteil des Versorgungsfragebogens). Den Patienten der
Kinderklinik war die langjahrige Betreuung durch detichken Arzt etwas weniger wichtig, vielleicht,
weil sie es nicht anders gewohwntaren In der Kinderklinik war dafir bei fast allen Terminen eine
erfahrene Kinderkrankenschwester dabei, welche die jugendlichen Patienten und ihre Eltern oft
bereits seit Diagosestellung &nnteund mitbetreute. Diese Kinderkrankengeschwestern leisten somit
einen wichtigen Beitrag zur Versorgungskontinuitat der Patienten, gerade wenn der behandelnde Arzt
wechselt. Die Studienteiinehmer in der Kinderambulanz bewerteten im \ehnglezur
Erwachsenenambulanz das Pflegepersonal als verstéandnisvoller (Versorgungsfragebogen).

Bezuiglich des Geschlechts der behandelnden Arzte in der Studie fiel auf, dass in der Kinderambulanz
vor allem Arztinnen arbeiteten, wahrend die Betreuung in Bawachsenenambulanzen bis auf eine
Ausnahme nur durch mannliche Kollegen erfolgtahlen aus der Schwdi25] bestatigen, dass es

nach wie vor nur sehr wenige weibliche Facharzte fir Gastroenterologie gibt (Frauenanteil 2011 11%),
das Bild in Deutschland ist &hnlich.

4.3.2 Ablauf des Termins (Themen, Zeit, Gewichtung)

Der einzelne Arzttermi setzte sich meist aus den Bestandtail Symptomatik, Medikation,
Psychosoziales, Behandlungrperliche Untersuchung sowie Organisatorisches zusammen, wobei

nicht bei allen 80 Terminen auch alle Themenkomplexe vorkamen. Gelegearfidgte auch eine

(kurze) Unterbrechung des Termins, ganz selten wurde ein Thema besprochen, das sich keiner der
A8yl yyiaSy YFGiSaA2NASYy 1 d2NRySy tASG dzyR dzy i SNJ a{ 2

Die Lange des ArRatientGesprachs (ohne korperliche Untersuchung) unterschied sicht nich
signifikant zwischen Kindeund Erwachsenenambulanz, das Gesprach dauerte im Durchschnitt
ungefahr 14 Minuten. Am langsten (chinf Minuten) wurde in beiden Ambulanzen Uber den
Themenkomplex Behandlung gesprochen. In der Kinderambulanz wurde mehrmieitier
Symptomerhebung verbracht, in der Erwachsenenambulanz das Thema Medikation ausfihrlicher
behandelt (Unterschied jeweils signifikant). Auffallig war, dass die Termine in der Kinderambulanz von
den Arzten klarer strukturiert waren. Einerseits fané @ymptomerhebung relativ standardisiert
mithilfe einer Symptomcheckliste (s.0.) statt, andererseits wurde wéahrend des Termins deutlich
seltener zwischen den verschiedenen Themenkomplexen bimd hergewechselt. D.h. vom
behandelnden Arzt wurde oftmals verdzOK G > SAyYy ¢KSYSy3aSoASaG (1 2YLX S
nachste angesprochen wurde. An dieser Stelle muss jedoch betont werden, dass es in beiden
Ambulanzarten auch Ausnahmen (d.h. viele Themenwechsel in der Kinderambulanz, kaum
Themenwechsel in der Eaehsenenambulanz) vorkamen.

Einen ganzlich unterschiedlichen Stellenwert (sowohl inhaltlich als auch zeitlich gesehen) in der Kinder

vs. Erwachsenegastraambulanz hatte die korperliche Untersuchuriger grol3e Stellenwert der
korperlichen Untersuchung ined Padiatrie ist hinlanglich bekannt uid der Literaturbeschrieben

Trotz der grofR3en Fortschritte der laborchemischen und apparatienfahrenstellt die ausfiihrliche

korperliche Untersuchung auch heute noch die Grundlage jeder DiagnostiBetdfineérarzt ist noch

mehr als der Erwachsenenarzt auf eine grindliche, gewissenhafte Untersuchung angedéeseas

oft mitkleinena & G dzyYSy a t I GASY Sy 1 dz { dzy nd€hniGhEvorRskliSst 1 | N1LIS
berichten kdnnenAuch bei einem spetthen Vorstellungsgrund wie z.B. Ohrenschmerzen sollte das

Kind von Kopf bis Ful3 untersucht werden, um eine Beeintrachtigung der kindlichen Entwicklung
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frihzeitig zu erkennerl26]. Bei CED komminsbesondere auch der Erhebung von Koérpergréli3e,
Gewicht und Pubertatsstadiuraur Detektion einer moglichen Wachstumsproblematik (vgl. Paris
Klassifikation und revidierte PoHfriterien [8, 30) eine besondere Bedeutung zu. Augh der
Kindegastraambulanzdes Dr. von Haunerschen Kinderspitsisdie korperliche Untersuchungin
fester Betandteil des ArzPatientTermins. In der Studie erfolgte in 100% der Félle eine (meist)
ausfihrliche UntersuchunSpannweite 82 Minuten), dazu gehdrte stets auch das Wiegen und
Messen des Patienten sowie eine Blutentnahme. Die Patienten schienen den Btellenwert der
korperlichen Symptomatik und Untersuchung bereits verinnerlicht zu haben, sie besprachen auch viele
nicht-gastroenterologische korperliche Besonderheiten (z.B. Uberdehnbarkeit der Gelenke,
Ohrenschmerzen etc.) mit dem Arzt. In dieseltelR&var eher der Padiater, der sich mit dem gesamten
kindlichen Koérper und dessen Besonderheiten auskennt, als der Kindergastroenterologe gefragt.

In den Erwachsenenambulanzen wurde das Gewicht der Patienten, falls Uberhaupt, erfragt, die
KdrpergrofRe wurd nicht thematisiert. Wahrend des Termins erfolgte nur in einem Drittel der Falle
eine kurze korperliche Untersuchung (Spannweige®Minuten).

Wird die Zeit flr die kdrperliche Untersuchung zu der eigentlichen Gespréchszeit hinzugerechnet,
dauerte der gesamte ArRatientTermin in der Kinderambulanz im Durchschnitt deutlich l&anger als in
der Erwachsenenambulanz (28 vs. 15 Minutddipsekonkreten Zahlen untermauern die vielfach
getroffene Aussage, dass sich der Kigastroenterologe mehr Zeit fir seinen Patienten nini68,
94¢96]. Auch gemalR der Patientenangaben im FAPI nahm sich der Arzt in der Kinderamtetteinz
Zeit fur den einzelnen Patienten und untersuchte ihn ausfthrlicher als in der Erwachsenenangbulanz
subjektive und objektive MalRe stimmten soniiberein In der Gesamtgruppe dauerte der gesamte
Arzttermin im Durchschnitt 25 Minuten (Median 2D Minuten, Spannweite 5-51 Minuten,
Interquartilsabstand 127 Minuten). Im Vergleich zu den Patientenangaben in der deutschlandweiten
Versorgungsstudig107] (Median 15 Minuten, Interquartilsabstand 2% Minuten) dauerte der
Termin etwas langer, es gab jedoch auch eine breitere Streuung. Die Ti&iutke hatte ergeben,
dass eine Dauer von mehr als 15 Minuten stark protektiv gegenislegr Entstehung von
Versagungsunzufriedenheit wirkt, insofern kommt dem Mittelwert und Median von 21 Minuten in
der Miinchner CEDransitionsstudie einpositiveBedeutung zu.

Ein weiteres, wichtiges Ergebnis der Studie ist, dass sich viele weibliche Patienten (vor allem in der
Kinderambulanz) eine weibliche Person flr die Diitbhung korperlicher Untersuchungen im Intim
und Rektalbereich, dieft schambesetzt abebei CED unabdingbar sind, wiinschen. Da in der
Kindergastroambulanz viele Arztinnen arbeiten, wird dieser Wunschatdtrein zuféllig bereits
erfllt, in der Erwachsenenambulanz jedoch ni¢tg ware sinnvoll, bei jugendlichen Patienten (sowohl
in der Kinder als auch Erwachsenenambulanz) aktiv nachzufragen, ob bestimmte Praferenzen
bezluglich des Arztgeschlechts besteheund diesen Wiinschen nachzukommen, falls es
organisatorisch irgendwimaglich ist. Vielleichkdnnte speziell fir die Untersuchung ein Kollege des
anderen Geschlechts hingezogen werdenIn jedem Fall ist es wiinschenswert, dass sich die
betreuenden Gasbenterologen (auch in der Erwachsenenambulanz) dieser Problematik bewusst sind
und sensibel damit umgehen. Kleine Kinder sind bei der korperlichen Untersuchung oft noch
unbefangen, unabhangig vom Geschlecht des Untersuchienszdem hatten Kinder laut ener
kalifornischen Studie von Bernzweig et @it lieber einen Arzt des gleichen Geschleghimhin die
meisten Eltern eine Kinderérztin bevorzugen wirdd27]. Wahrend der Pubertatsentwicklung
entwickeln viele Jugendliche ein neues Schamgefiihl, trauénasier oft nicht, ihre Probleme bzw.
Winsche dem Arzt gegeniiber zu kommunizieren. Erwachsenenalter praferieren Patienten oft
einen Arzt des gegenteiligen Geschledh#8], wobeisich diesemerikanisché&tudievon Schmittdiel
et. al.nicht speziell auf intime Untersuchungen bezog.
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Im Rahmen des ArRatientGesprachs wurden viele verschiedene interdisziplindre
Kooperationspartner angesprochen, was die Wichtigkeit idterdisziplindren Zusammenarbeit bei

der Betreuung von (jungen) CHatienten [129, 130] insbesondere auch bei Vorliegen
extraintestinaler Manifestationenunterstreicht. Die P&adiatrievird als besondersnultidisziplinér
beschrieben[95], was sich auf den ersten Blick in der Studie nicht bestétigte, da in beiden
Ambulanzarten kein signifikanter Unterschied beziglich der Nennung interdisziplinarer
Kooperationspartner gefunden wurde (46 .v89 Mal). Dies konnte auch uich die Kkleine
StichprobengréRe bedingt sein. Bei genauerer Betrachtung zeigt sich auerdem, dass das Thema
interdisziplindre Zusammenarbeit in der Kinderambulanz meistens (74%) vom Kinderarzt
angesprochen wurde (6% Patient, 1%% Eltern), in der Erwasbnenambulanz in 41% vom Patienten
selbst. Dadurch, dass der Patient dieses Thema selbst zur Sprache brachte, forderte er sozusagen ein
Gespréach tber die interdisziplinare Zusammenarbeit aktiv von seinem Arzt ein, der es von sich aus eher
nichtangesproche hatte.

4.3.3 Interaktion und Beziehung zwischen Arzt und Patient (und Eltern)

Die Gesprachsfuhrung undtrukturierung tbernahm in den meisten Féllen der Arzt, d.h. ein neues
Themengebiet wurde sowohl in der Kindexdls auch der Erwachsenenambulanz zuerst Vet
angesprochen. Der Patiedctivity-Index PAIl; Anzahl der vom Patient angesprochenen Themen
geteilt durch die Anzahl der insgesamt angesprochenen Themen) lag durchschnittl&B%€&KA)
bzw.20.2%(EA), war insgesamt also eher niedrig. Der maxiniédet in der Erwachsenenambulanz

lag bei 667%, das heil3t, es wurden mehr Themen vom Patienten als durch den Arzt angesprochen. In
der Kinderambulanz lag das Maximum des PAIl bei beachtlichen 43%r. Inon Haunerschen
Kinderspital fiel jedoch auf, dass rnvazwei Dritteln der Patienten kein einziges Thema selbst
angesprochen wurde. Dazu passt auch das Ergebnis, dass zwei Drittel der Patienten wahrend des
gesamten Arzttermins keine einzige Frage an den Arzt stejligas Fragestellen Gibernahmen oft
stellvetretend die Eltern des Patienten. Ofters (ibernahmen sie auch teilweise die Beantwortung der
Arztfragen, obwohl der Arzt seine Fragen nur oder vornehmlich an den Patienten gerichtet hatte. In
einigen Fallen kam es auch vor, dass im ffitérview zum Kranlkditswissen die anwesenden Eltern
versehentlich, ganz automatisch die Antwort der Frage vorsagten. Eltern, die sich still verhielten,
erhielten oft hilfesuchende Blicke von ihren Kinde@ie eben beschriebenen Befunde stehen
durchaus im Einklang mit thedischen Uberlegungen und praktischen Forschungsergebnissen in der
Literatur. In einer MetaAnalyse von Cahill und Papageorgifi8l] T dz¥ ¢ KSYIlF a¢ NA I R
Komvydzy A1l GA2y 06SAY YAYRSNI NI (4 ¢ PaenierS6L2 RtBaalt)NN OK & |
zwischen 3 und 14%vgl. Dr. von Haunersch&indespitat 6,8%) Die Beteiligung des Kindes am
Gesprach erfolgte vor allem im Rahmen von Anamneseerhebun&nnadl Talk, jedoch kaum, wenn

es um medizinische Erklarungen und die Behandlungsplanung ginquigtieeléndischeStudie von
Tates[120] zeigte, dass zwar die Arztere jungen Patienten mit steigendem Alter mehr beteiligten,
Eltern ihre Kinder jedoch altersunabhéngig (!) bevormundeted die Kontrolle Uber das Gespréach
tbernahmen Oftmals unterbrachen sie das Kind bei seinen Erklarurigerigierten eoder lieRen es

erst garnicht zu Wort kommenAn dieser Stellenuss angemerkt werden, dass iardverschiedenen
Studien unterschiedligdie (meist videobasierte) Methoden zur Erhebung der Gespréchsanteile
eingesetzt wurdendie Termine meist beim allgemeinen Kinderarzt oder Hatissattfanden und die
Kinder junger waren als in der Minchner CHEBnsitionsstudie Abhandlungen speziell Uber die
triadische Beziehung zwischen Arzt, Eltern und Patienten im Jugendaltgen nicht gefundem die
Minchner CEBransitionsstudie leistetinen Beitrag, um diese Forschungslicke zu schlief3en.

Das Sprachniveau des Arztes war in den allermeisten Fallen, sowohl aus Beclsshaeich aus
Patientensicht, gut an den einzelnen Patienten angepasst. Dabei wurde in der Erwachsenenambulanz
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durchsatnittlich eine etwas kompliziertere Sprache mit mehr Fachbegriffen verwendet. Nur eine
Minderheit der Patienten bewertete die Sprache des Arztes als (eher) zu komplizierin(RAtient

EAzwei Patienteh bzw. (eher) zu einfach / kindlich (Ki&r Patieien, EAzwei Patienteij 11 von 39
Patienten der Kinderambulanz und 20 von 40 Patienten der Erwachsenenambulanz gaben jedoch
gleichzeitig an, dass ihr Arzt mindestens ein Fachwort (teils deutlich mehr!) benutzt hatte, welches sie
nicht verstanden hatten.Dazu passen Befundeon Castroaus den USA. Im Gesprach mit
Diabetespatientendie auf Tonband aufgenommen wurdererwendete der Arzt in 81% der Falle
mindestens ein unbekanntes Fremdwort, im Durchschnitt waren es vier pro TE®#h

Interessanteweise fragte kein einziger Patient nacilwvenn ein ihm unbekannter Fachterminus
verwendet wurde Scheinbar sind es die jungen Patienten so gewohnt, dass sich ihr behandelnder Arzt
teils unverstandlich ausdriiclg was aber eigentlich nicht so sein solied die Compliance des
Patienten negativ beeinflussen konnt€on Seiten des Arztes wurdselten nachgefragtob ein
Fachterminus bekannt wawas jedoch wichtig ware, um den medizinischen Wortschatz des Patienten
und somit sein medizinisches Fachwissen zu eemei In beiden Ambulanzarten wurde nie
nachgefragt, ob der Patient alles verstanden habe. Immerhin erkundigte sich der Arzt in der
Kinderambulanz in der Hélfte der Falle und in der Erwachsenenambulanz in einem Viertel der Falle am
Ende des Termins, ob deatient noch Fragen habe.

Um die Beziehung zwischen Arzt und Patient beurteilen zu kdnnen, wurden die Patienten gebeten, aus
einer Liste diejenigen drei Adjektive herauszusuchen, die ihren behandelnden Arzt am besten
0SAO0OKNBAOGSY d 5 dzND KRorfvat Solitéh Deckefetfak® Gfnied@K @ekden, wie sie
vermutlich entstanden wéren, wenn alle Eigenschaften fur jeden Arzt (z.B. auf einer mehrstufigen
Skala) vom Patienten beurteilt worden waren. Padiater wurden signifikant haufiger als warmherzig

und gelassen, Internisten dagegen als kihl bezeichnet, was den beschriebenen Befondéaller

und Scribg94, 96]entspricht. Diese Eigenschaftsworter wurden jedoch nicht an vorrangiger Stelle
gewahlt. Am haufigsten wurden die Araién beiden Ambulanzarteq als freundlity, ruhig, sachlich

und sorgfaltig beschrieben. Diese Adjektive entsprechen dem gangigen Arztideal der Bevolkerung
(unabhéngig von der Fachrichtudgs Arztes Demnach ist der ideale Arzt fahig, vertrauenswirdig,
zuverlassig, freundlich, sicher, grindliohd sympathisch133]. Die Beobachter beurteilten die

Interaktion zwischen Arzt und Patient in der Kinderambulanz insgesamt besser als in der
Erwachsenenambulanz (vgl. Mittelwerte im MAPI). Die Padiater achteten mehr auf Gesprachsregeln
(Patient ausreden lassen, das Gesagte wiedlerl), sie ermunterten die Patienten haufiger zum
Weiterreden und schufen insgesamt eine freundlichere Gesprachsatmosphéare. Laut des
Beobachtungsbogens setzten sie auch haufiger sogenani®teh & 6 NB O K S NJadyvalsEgua o1 o.
schon auf dem OktoberfesiPund Humor ein, um die Stimmung aufzulockdratséachlich wird in der

[ AGSNY GdzNJ 6 SAOKNASOSYS RFraa afYlFfft ¢l fla 6AOKGAS:Z
t F0ASY(d a2yRSNY |dzOK | fa aYSyaoOKf A Owk Dies?fiBri Sy a 4|
wiederum zu einer gréReren Patientenzufriedentj@4].

Nicht nur die Beobachter, sondermeh die Patienten der Kinderambulanz beurteilten die Interaktion
im Durchschnitt bessels in der Erwachsenenambulaivgl. Mittelwerte im FAPISie gaben haufiger
an,dassihr Arztempathisch seisie sich ernst genommen und verstanden gefuhlt hatten und dass der
Kinderarzt sein Méglichstes getan hatte, um sie zu beruhigen.

4.3.4 Anteil und Gewichtung psychosozialer Themen

Padiater werderbesonders darin geschult, die psychosozialen Bedge im Kindesalter zu kennen
und zu beachterf95]. Auch die zentralen Themen der Transitiomsbesondereébei CEBPatienten
betreffen den psychosozialen Bereich: es geht um das allgemeine Gesundheitsverhalpengees
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Patienten (Erndhrung, Freizeit, Sport), Substanzkonsum (Alkohol, Drogen), Sexualitéat einschliel3lich
Verhiutung bzw. Familienplanung, schulische bzw. berufli@hnentierung und mdgliche soziale
UnterstitzungsmalRnahme67].

Die Munchner CEB&ransitionsstudie ergab, dass in der Kinderd Erwachsenenambulanz wéhrend

des ArztPatientGesprachs im Durchschnitt in etwa gleich viel Zeit mit psychosozialen Themen
verbracht wurden was auf den ersten Blick ein erstaunliches Ergebhisd#s es nicht den eben

genannten Literaturbefunden entsprichburchschnittlich wurden.4 von 14 Minuten des Gespréchs

auf diesen Themenbereich verwendet, was nicht besonders viel erscheint. Zu bedenken ist an dieser
Stelle, dass nicht dokumentiert wendekonnte, worlber wéahrend der kdrperlichen Untersuchung
gesprochen wurde, und dags der Studieviele Padiater Ubereinstimmend berichteten, sie nitzten
RASAS %SAG 3ASNYS:I dzY aySoSyo S Diesist auchQaut Litdaud | G S ¢
gangigePraxis[120, 131] AuRerdem liegt die Uberlegung nahe, dass die Arzte eventuell nicht tber

intime Themen wie Sexualitat oder psychische Probleme mit dem Patienten sprechen wollten wahrend

zwei fremde Beobachter ilRaum saf¥e und dafiir (bewusst oder unbewusst) auf die Zeit walkken

der korperlichen Untersuchung auswichen. Da die korperliche Untersuchung in der Kinderambulanz

im Mittel 13 Minuten dauerte, ware ausreichend Zeit gewesen, um sich (nebenbei) psychasoziale
Themen zuzuwendeqin diesem Fall wére insgesamt deutlich mehr Zeit dafir verwendet worden als

in der Erwachsenenambulanz, in der meist gar keine oder nur eine sehr kurze Untersuchung erfolgte.

In der Kinderambulanz wurde hé&ufiger Uber den Themenber@icBl YAt ASZ t | NIy SNE
gesprochen und das psychische Befinden des Patienten vom Arzt ebragtist besonders wichtig,

da bei CED im Kindasnd Jugendalter verglichen mit anderen chronischen Erkrankungen besonders

oft psychische Probleme bzw. 8idgen auftreten[52, 54] In der Erwahsenenambulanz spielten die
¢KSYSY o{SEdz t AGNGT SNKNildzy3d dzy R CI YAt ASyLX | ydz
Uber alle psychosozialen Themen hinweg betrachtet fallt auf, dass diese in der Erwachsenenambulanz

viel haufiger von den Patienteselbst angesprochen wurden als in der Kinderambulanz. Auch im
Vergleich zu anderen Themenkomplexen (Symptomatik, Medikation, Behandlung) wurde das
Gesprach Uber psychosoziale Themen in der Erwachsenenambulanz besonders oft vom Patienten
initiet und somiit @2Y 0SKIYyRSfYyRSY DIFAGNRSY(GSNRt23Sy |1 a7
psychosoziale Bereich im Leben der Patienten eine grof3e Rolle spielt.

Die behandelnden Arzte hatten meistens ein gutes Gespiir dafiir, wie lange es beim einzelnen
Patienten angbracht war, Uber Psychosoziales zu sprechen. Der Grof3teil der Patienten in beiden
LYodzZ ' yT Sy o0SdzNISAETGS RAS 5FdzSNIFfa a3aSyldz NR OKC
39 Patienten. Allerdings gab ein Drittel der Patienten in der Erwachsermnanz an, dass
psychosoziale Themen eher oder viel zu kurz behandelt wuldis kénnte als Beleg fiir die These
verwendet werden, dass Erwachsenenérzte keinen Schwerpunkt auf die psychosozialen Belange ihrer
Patienten legeifi95]. Nur zwei Patienten der Erwachsenenambulanz sagten, es sei eher zu lang dariiber
gesprochen worden.

Auf die Fragen, ob die Patienten gerne psychoseZidiemen (z.B. Sexualitat und psychisches
Befinden) mit inrem Arzt besprechen wollen und wer diese Themen ansprechen soll, antworteten die
Patienten sehr unterschiedlich, es zeigte sich weder in der kindeh der Erwachsenenambulanz ein
eindeutiger Tred. Es fiel jedoch auf, dass sich die Patienten im Lauf der Zeit eine klarere Meinung
gebildet hattencRA S ! yT I Kf RSNJ a¢SAG yAOKGa ! yig2NILSy 41
niedriger als noch in der Kinderambulanz. Im Zweifelsfall erfolgt dahderdigfehlung an den Arzt,
I dzOK Ay iGAYS LEAeOK2a2T AFfS ¢KSYSy o0SKdzialyYZ | 0SNJ
2F4 fa Tdz aStidiSyad Ly RASaSYy clrtf 3ASKi S& 2SR2
Themen besprechen will und gegeberfals auch eiNein (fir den Moment) zu akzeptieren. Ahnlich
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wie bereits bei korperlichen Untersuchungen im Intimnd Rektalbereich (s.0.) gaben viele
Patientinnen (auch aber nicht nur in der Kinderambulamz persdnliche psychosoziale Themen lieber

mit einer Arztin als einem Arzt besprechen zu wollen. Sofern dies organisatorisch mdglich ist, sollte
dieser Wunsch in der Praxis berlcksichtigt werden.

4.3.5 Krankheitswissen des Patienten

Um das Krankheitswissen der Patienten zu testen, wurde mit allen Patieaotedem Arzttermin ein
1dzNJd Sa Ly (-SWipd $1BA & d & dlrydedBeEamtgrGopekenNtBEnd00% der Patienten
die Erkrankung, 52% die Lokalisation, &ihre vollstandige Medikation (Praparatenameb 3%
die Dosis und 93% das Einnahmesaima korrekt benennen. 68% der Patienten konnterichtige
Aussagen zu Nebenwirkungen machen,.468 wussten ihr DiagnosejahiVerglichen mit
internationalen Studien aus den USA und Kanaola Fishman und Benchimf82, 83]sind diese
Zahlen als gut zu bewertewobei zu beachten ist, dass die Minchner Patienten im Durchschnitt alter
waren. Auch bei den Miuinchner Patienteestehtjedochnoch Verbesserungspotential, v.a. beziglich
der vollstandigen Lokalisation und der Dosierung der Medikamente. Eine GegenlUbegstedr
Befunde aus den verschiedenen Studien erfoldtabelle27.

Tabelle27: Gegenliberstellung der Miinchner CE@nsitionsstudie mit inteationalen Studien zum Krankheitswissen junger
CEDBPatienten

MinchnerCED

Fishman et a[82] Benchimol et al[83]  Transitionsstudie
Ort Boston, USA Toronto, Kanada Minchen, Deutschland
Erhebumgszeitraum 20082009 20082009 20112012
Alter der Patienten  11- Mitte 20 14-18 13¢ 31

M: 16.7+3.5 Jahre M: 16.2+1.2 Jahre M: 19.0+5.4 Jahre
Diagnose - 78% 100%
Lokalisation - 22% 51%
Praparatenamen 95% 77% 84%
Dosierung 54% - 53%
Einnahmeschema - - 97%
Nebenwirkungen 32% - 67%
Diagnosejahr - 55% 68%

In der Minchner CEDransitionsstudie konnten alle Patienteie dEinstiegsfrage nach dem Namen der
Erkrankung beantworten(was bei Fishman et al. nicht der Fall w&ye Lokalisation wurde eher
schlecht gewusst, teils machten die Patienten unvollstandige8¥8)Loder falsche (15%) Angaben.

In einigen Fallen wurden fundamentale Fehler begangen, beispielsweise wdpati€hten angaben,

dass der Dinndarm statt des Dickdarms betroffen sei. lhre Praparate und das zugehdrige
Einnahmeschema konnten erfreulicherweise fast alle Patiemtennen, sind diese Dinge doch
essentieller Bestandteil des alltaglichen Krankheitsmanagemants Ausdruck vonAutonomie
bezuglichkrankheitspezifischer Aktivitateiereits im frihen JugendalteEinige Patientebezogen

sich nur auf die orale Medikatiound vergal3en, Infliximab (-Gabe) als Medikament anzugeben.
Dieses Phanomen wurde auch in einer amerikanischen Studie von Fishman unter erwachsenen CED
Patienten beobachtet[135]. Die Fragen nach Dosis, Wirkungsweisad Nebenwirkungen der
Medikamente wurden verhaltnismaRig schlecht beantwortet. Nur bei diesen drei Fragen (und bei der
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Gesamtpunktzahl im Interview) schnitten die Patienten der Erwachsenenambulanz signifikant besser

ab als die Patienten der KinderambulaBezUglich der genauen Dosis und MaR3einheit (Milligramm,
Mikrogramm etc) herrschte bei den Patienten oftmals Ratlosigkeit. Im Alltag spieltcdietange das
Medikament zu Hause vorrétig iseine untergeordnete Rolle. Wichtig ist die korrekte Dosennves

um die Ausstellung von Rezepten geht. Zudem ist jeder Arzt, der den Patienten noch nicht kennt,
darauf angewiesen, dass ihm der Patient sicher die Dosis seiner Praparate berichtemiaso weif

der Arzt, welchen Spielraum er bei der Anpassuag Therapie (Dosiserhthung vs. Anderung des

2 AN] AG2FFSa0 KFEGd 518 2Aaa8Sy 1T dzNJ 2AN)dzy3dasgSraiasS o
RAS 9yiGil NyRdzy3aZ adzyi SNRNNO|1G RFEa&a LYYdzyaeaidSvyao
Nebenwirkung nenen, und in vielen Féllen berichteten die Patienten eher tber Nebenwirkungen, die

sie selbst erlebt hatten (z.B. Mudigkeit) als Uber solche, die graviéeeBdhohere Infektanfalligkeit,
Malignomrisiko)oder medikamentenspezifisch sind (z.B. Pankresaligi Azathioprin, Lymphome bei
TNFAIphaBlockern). Es ist jedoch durchaus sinnvoll und wichtig, typische und v.a. gefahrliche
Nebenwirkungen der eigenen Medikation zu kennen, um im Zweifelsfall daran zu denken und das
auslosende Medikament nach arztlichRicksprache friihzeitig abzusetzen. AufRerdem sollte das
spezifische Nebenwirkungsprofil der verschiedenen Medikamente dem Patienten zumindest in groben
Zugen bekannt sein, damit er sich gemeinsam mit seinem Arzt fir oder gegen eine neue Therapie
entscheiggn kann. { 2f OK SAYyS aLJd NGATALI GAGS 9yiGaOKSARdzy
Medikamentenadhéarenz und Zufriedenheit der PatientEd6]. Verglichen mit andeme Studien ist das

Wissen uber Medikamentennebenwirkungen trotzdem etwas besser. So konnten z.B. in der oben
genannten Studie von Fishman nur 32% der Patienten Nebenwirkungen benennen. In einer anderen
Arbeit konnte Bhman zeigen, dass auch unter erwachsenen-EB&@nten nur jeweils 20% die
tatséchlich relevanten Nebenwirkungen erhodhtes Infektionad Krebsrisiko unter Therapie mit
Immunmodulatoren bzw. Biologika kennen. Auch in dieser Studie wurden wesentlich dnaufig
unspezifische Nebenwirkungen wie z.B. Unwohlsein oder Ubelkeit von den Patienten anfiefahrt

Die Forderung der NASPGHAN (s. Checkliste im Anhang), dass befieljghiigle CEPatienten

typische wichtige Nebenwitingen ihrer Medikamente beschreiben sollen kénnen, erscheint vor dem
Hintergrund der beschriebenen Studienlage sehr ambitioniert.

Das Diagnosejahr wurde von gleich vielen Patienten in der KinddiErwachsenenambulanz (jeweils

ca. zwei Drittel) gewusstalls nicht, lag die korrekte Jahreszahl oft nur ein Jahr entfernt. Bei der
Beantwortung dieser Frage im Milmiterview berichteten viele Patienten (v.a. in der Kinderambulanz),

in welcher Situation (Klassenstufe, Jahreskeitz vor /nach GeburtstaglieDiagnose damals erfolgte,

und rechneten dann die Jahreszahl zuriick. Dies zeigt, dass die Diagnosestellung oftmals mit
biografischen Ereignissen verknlpft ist und einen wichtigen Einschnitt im Leben der jungen Patienten
darstellt[49, 50, 52, 53]der nachdrticklich in Erinnerung bleibt.

4.3.6 Versorgungszufriedenheit

Sowohl in der deutschlandweiten Versorgungsstudie von Timmerf&9@]als auch in der Minchner
CEDBTransitionsstudie wurde das gleiche validierte Fragebogeninstrument zur Erfassung der
Versorgungszufriedenheit junger GPBtienten [105] eingesetzt. Im Folgenden werden die
wichtigsten Ergebnisse kurz gegenibergestellt.
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Tabelle28: Patientenzufriedenheitsscore im Vergleich Timmer et. al[106].

n Mean Median Min. Max. IQR
Timmer el al. 605 0.78  0.80 0.28 0.99 0.71:0.88
Munchner CEEransitionsstudie Ges. 72  0.72 0.75 0.34 0.95 0.660.83
KA 36 0.76 0.80 0.34 095 0.690.87
EA 36 069 0.74 0.34 091 0.560.79

Die statistischen Mal3e in den viegrschiedenen Gruppen sind einander relativ ahnlich, insbesondere
die Ergebnisse von Timmer et. al. und der Minchner Kindergastroambulanz sind fast identisch. Die
Zahlen der Erwachsenengastroambulanz liegen etwas darunter (der Mittelwertsunterschiedezwisch
KA und EA wurde mit einem p von 0.037 signifikant). Da bei der Beurteilung des
Patientenzufriedenheitsscore jedoch nur ein Unterschied von 0.10 als relevant, d.h. praktisch
bedeutsam angesehen wiftl07], konnen die Ergebnisse aller vier Gruppen als gleichwertig betrachtet
werden. Dies bedeutet, dass die Minchner @Eienten genauso zufrieden wie der
Bundesdurchschnitt waren, was insbesondere aufgrund der salmterschiedlichen
StichprobengréRen interessant ist.

Spannend ist auch die Betrachtung der Einzelitems mit auffalligemb3wail IstWert in den beiden
Studien. Zur besseren Veranschaulichung werden diese ItemsAbhildung 51 in ein
Koordinatensystem &chse: SolWert / Wichtigkeit, YAchse: IsWWert / Erfahrung). Die Skala reicht
jeweils von 0 bis 100%. Fur jedes Item wird angegeben, wie viel Prozent der Stutidmbeit es als

a6 AOKGAT 2RSNI SEGNBY 6A0KGA2ZRSNI @@ baivart&dndDiE d o
bedeutet in der Praxis, dass die urspringlich vierstufige Antwortskala jeweils dichotomisiert wurde,
d.h. je zwei Antwortkategorien zusammaegzigsst wurden. Timmer et. al legten fur ihre Studie fest,

RF&a LGSY&E YAG SAYSNI 2A0KGAZI1SAG ¥2y YAYRSaiGSya
g A

SAYSY ONFIFKNHzy3&a6SNI (fSAYSNIFEa mrs Ffa ailNR
der Items im rechten oberen Quadranten (hoher Safid IstWert), in Abbildung51 werden nur die
auffalligen ltems gezeigt.
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Abbildung51: Aufféllige Itemsm Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit deutschlandweit (rechts) und in der Minchner
CEDBTransitionsstudie (links)
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Interessanteweise sind 4 deb auffalligen Items in beiden Gruppen identisch. Besonders wichtig wéare
den Patienten,dass es im Rahmen der Koloskopievorbereitung eine ertraglich schmeckende
Abfihrldésung gibfitem 6)¢ dies ist jedoch ihrer Erfahrung nach nicht der.Fzihe Kontaktmdéglichkeit

zu anderen (jugendlichen) CHatienten (ltem 7) bzw. eine Einbeziehung von
Psychologen/Psychotherapeuten in ihre Behandi{itegn 14)wird ebenfalls von deutlich mehr als der

Halfe der Patienten verneint, jedoch ist es den meiséeich nicht so wichtig (niedriger Salhd Ist

Wert). Ebenfalls nur knapp die Hélfte der Patienten in beiden Studien geben an, dass andere Facharzte
in ihre Behandlung mit einbezogen werdgtem 15) Bei der Betrachtung des S@lerts in den beiden

Studen stellte sich jedoch ein Unterschied heraus. Wahrend die Wichtigkeit dieses Items in der
RSdzi aOKf I yR6SAGSY {GdzZRAS 0SA dzy GSNJ pmx> f1F3 dzyR
schatzten die Miunchner Patienten die Wichtigkdir interdiszifindren Zusammenarbeihdher

(54,8% der Patienten)und somit als relevant ein. In der MinchnerTe&i3itionsstudie sticht
aul3erdem Item 1heraus. Dieses fragt ab, ob die Patienten in der Ambulanz bzw. Praxis immer vom
selben Arzt behandelt werden. Diesirg knapp 81% der Patienten wichtig, wird jedoch von nur 50,7%
bejaht. In der Studie von Timmer et. al lag das Item jedoch im rechten oberen Quadranten. Dieses
Ergebnis belegt, dass es besonders in Gastroambulanzen schwierig ist, Versorgungskontimhitat dur
den gleichen Arzt zu gewahrleisten. Im Gegensatz zur Minchner Studie wurden von Timmer et. al.
auch Patienten von niedergelassenen Arzten befragt, was den gefundenen Unterschied erklért.

In beiden Studien erfolgte auch ein Vergleich der verschiedendarigier. In der Miinchner CED
Transitiorsstudie gab es bei 11 von 32 Iltems signifikante Unterschiede zwischen den
Erfahrungswerten, in der deutschlandweiten Studie war die Anzahl sehr @hnlich (12 D&2)n
Uberschnitten sich 7 Items mit den Minchner Bygissen, Details konnen in der Originalarbeit von
Timmer et al. nachgelesen werden. Die Unterschiede kbnnen zustande gekommen sein, da bei Timmer
et al. nicht nur Kinderund Erwachsenengastroenterologen, sondern auch andere, nicht auf CED
spezialisierte Fete verglichen wurden. Zudem erfolgte die Auswertung fur die Einzelitems nur in der
Subgruppe der 1:20jahrigen Patienten. Diese Altersspanne ist deutlich enger als in der Minchner
CEDTransitionsstudie (131 Jahre).

4.4 Autonomieentwicklung

Anhand der Stuénergebnisse, insbesondere durch den Vergleich der Patienten der Kimalgr
Erwachsenenambulanz, lasst satschaulichdie Autonomieentwicklung der jugendlichen Patienten
nachvollziehen. Mit zunehmendem Alter trauen sie sich mehr, das-PatntGespr&h aktiv
mitzugestalten, indem sie selbst Themen ansprechen oder Fragen stellen. Sie kommen zunehmend
ohne ihre Eltern zum Arzttermin, kimmern sich selbst mehr um organisatorische Belange
(Terminvergabe, Rezepte, Atteste) und besitzen immer mehr Kranklesen. Der Fortschritt in der
kognitiven Entwicklung zeigt sich auch bei Betrachtung der Freitextantworten, z.B. auf die Frage nach
dem personlichen Behandlungsziel. Das Sprachniveau steigt, es werden z.B. mehr Fachwdrter und
GerundKonstruktionen verwenet. Zudem erkennen die Jugendlichen, dass nichts absolut ist, sind
also fahig zum Relativismus. Vor diesem Hintergrund kann auch der Befund interpretiert werden, dass
Patienten der Erwachsenenambulanz kaum mehr von Heikorglern vielmehr von einer moghist

langen beschwerdefreien Zeit sprechen. Auf3erdem entwickeln sie ein Verstandnis dafir, dass sich
Kdrper und Seele ergdnzen und kommen daher gegeniiber dem Arzt 6fter auf alternativmedizinische
Themen zu sprechen.

Die Erwachsenengastroenterologen tragen der Autonomieentwicklung ihrer Patienten Rechnung,
indem sie eine kompliziertere Sprache verwenden und im Gesprach ofter zwischen verschiedenen
Themen hinund herwechseln. Sie gehen davon aus, dass ihnen der R&bgnitiv folgen kann, bzw.
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sich meldet, wenn nicht. Eine kérperliche Untersuchung wird vom Arzt ohne spezifische Fragestellung
eher selten initiiert, weil er darauf vertraut, dass ihm der Patient von sich aus mitteilt, wenn es
korperliche Probleme oderuifalligkeiten (wie z.B. Fisteln) gibt.

Die Anforderungen, welche die jugendlichen @llenten an ihre medizinische Versorgung stellen,
unterscheiden sich kaum zwischen Kindend Erwachsenenambulanz, wie an den Mittelwerten im
SoltFragebogenteil zu &ennen ist. Diesbeztiglich scheinen auch junge Patienten bereits die nétige
Reife zu besitzen. Unterschiede zeigten sich hingegenistrrragebogenteil (Beurteilung der
Versorgungswirklichkeit), im Fragebogen zur Matientinteraktion (FAPI) und bei daWahl der
geeigneten Adjektive zur Beschreibung des behandelnden Arztes. Patienten der Kinderambulanz
beurteilten ihre Versorgung und ihren Arzt signifikant besser und schépften die Antwortskalen nach
unten hin nicht aus. Zudem wahlten sie ausnahmslos posiesetzte Eigenschaftsworter zur
Charakterisierung ihres Arztes. Es ist durchaus mdglich, dass die padiatrische Versorgung in
verschiedener Hinsicht besser auf den einzelnen Patienten eingeht, doch aufgrund der durchweg
besseren Bewertung in fast alleterns aller Patientenfragebdgen liegt der Gedanke an einen
systematischen, altersbedingten Verzerrungseffekt (Bias) nahe (siehdkapithl4.6).

Wie bereits erwahntzeigten Patienten in der Erwachsenenambulanz im Gesprach mehr Eigeninitiative
als in der Kinderambulanz, was als Indikator fiir einen selbstbestimmteren Umgang mit der Erkrankung
gesehen werden kann. Als Mal3zahl fur die Hohe der Eigeninitiative wurde iMidehner CED
Transitionsstudie unter anderem der sogenannte Patidtivity-Index (PAI) verwendet. Ein
signifikanter Unterschied bestand nicht nur in Abhangigkeit von der Ambulanzart, sondern auch, wenn
die Gesamtgruppe hinsichtlich anderer Variablem (Krankheitswissen, Schulart, Elternbegleitung,
Arztgeschlecht, FAPI) in zwei Gruppen aufgeteilt wurde. In der Regressionsanalyse wurden jedoch nur
drei Pradiktoren signifikant, namlich das Alter des Patienten, die Anzahl der von ihm gestellten Fragen
und die Anzahl der Besuche beim betreuenden Arzt. Der Pafietitity-Index war also umso héher,

je alter der Patient war, je mehr Fragen er stellte und je langer er seinen Arzt bereits kdetateres
unterstreicht, wie wichtig das Thema Versorgungskuritat ist. Alle anderen oben genannten
Faktoren, einschlie3lich der Ambulanzart, hatten fir sich allein genommen, d.h. nachdem unter
anderem der Alterseffekt herausgerechnet wurde, keinen uberzufalligen Einfluss auf den PAI. Auch
beim Krankheitswissen hia das Alter einen etwas gréReren Einfluss als die Ambulanzart, was beim
Vergleich der beiden Korrelationen ersichtlich wird. Da sich Krankheitswissen und Selbstbestimmung
weitgehend synchron mit dem Alter des Patienten entwickeln, stellt sich die Fragé& weit dieser
naturliche Reifungsprozedes Jugendlichej»8] von auf3en beschleunigt werden kagfrei nach dem
FFNRA]FYAEAOKSY {LINAOK@G2NI o5& DNIra oNOKal yAOKI
Hintergrund scheint es unabdingbar, eeinzelnen Jugendlichen die Zeit zu geben, die er eben
braucht, bis er korperlich, kognitiv und emotional bereit dafir ist, erfolgreich in die
Erwachsenenversorgung zu wechselsoweit es die auleren Rahmenbedingungen zulassen. Doch
naturlich kann das &ere Umfeld dem Jugendlichen in seiner Entwicklung unterstitzend zur Seite
stehen.

4.5 Implikationen fiir die Transition

Das Thema Transition chronisch kranker Jugendlicher von der Kinake Erwachsenenversorgung
ist in den letzten Jahren zunehmend in dévkus des Interesses der medizinischen Fachwelt gerickt.
Auch die groReamerikanischerrachgesellschaften AABgciety for Adolescent MedicinAmerican
Academy of Family Physicians und American Society of Internalcibiedbetonen den hohen
Stellenwert einer erfolgreichen Transitiofie5, 68] Die Ergebnisse derMinchner CED
Transitionsstudie belegen eindriicklich dass der Wedel von der Kinder in die
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Erwachsenenversorgung ein wichtiges Thema fur die jugendlichen Patienten und ihre Eltern ist. Dies
war auf verschiedene Art und Weise zu erkennen. Alle achtzig Patienten erklarten sich spontan und
unentgeltlich dazu bereit, an deStudie teilzunehmen. Lediglich ein einzelner infrage kommender
Patient der Erwachsenenambulanz erbat sich Bedenkzeit bis zum nachsten Arzttermin. Die
Rucklaufquote des achtseitigen Fragebogens zur medizinischen Versorgung allgemein, dessen
Bearbeitung c¢ta 20 Minuten in Anspruch nahm, betrug sowohl in der Kingds auch der
Erwachsenenambulanz 90%, was einen beachtlich hohen Wert darfdi2Bi. Viele Patienten
betonten gegeniber dem Studieeam, wie wichtig sie die Studie fanden, um die Transition zu
verbessern. Die Patienten der Kinderambulanz begrii3ten das Studienthema, weil der Wechsel in die
Erwachsenenversorgung auch sie personlich friiher oder spéater betrifft und sie hoffentlich won de
Ergebnissen der Studie profitieren kénnen. Doch auch die Patienten der Erwachsenenambulanz, die
den Wechsel bereits hinter sich hatten, berichteten, wie bedeutungsvoll die Studie sei. Sie gaben an,
sie hatten auch gerne einen besser organisierten unakstirierten Arztwechsel erlebt und freuten
AA0KX RASA RdAZNOK AKNB ¢SAfYIFIKYS oFNNJ RAS yNOKai
ermoglichen. Diese Einstellung zeugt von einer hohen Solidaritdt zwischen deRa@&iden
unterschiedlichen Altes. Auch viele beteiligte Eltern drickten ihre Dankbarkeit gegeniber dem
Studienteam aus;, sie blickten besorgt auf den anstehenden Arztwechsel und freuten sich tber die
Bemuhungen der Kinderklinik, diesen zu optimieren.

Wie die Ergebnisse iiKapitel 3.6 zeigen, waren sowohl die Wuinsche der Patienten in der
Kinderambulanz als auch die Erfahrungen der Patienten in der Erwachsenenambulanz bezuglich der
Transition individuell sehr unterschiedlich. Einige Patienten wuinschten sich einen kurzen,
schmerzlosen Ubergang, andere eine ausfiihrliche Vorbereitung und langere Ubergangsphase. Dies
unterstreicht, dass eine erfolgreiche Transition unbediimgtividualisert und patientenorientiert
erfolgen muss, wie es auch voardAAP gefordert wirdUm das Konzept von Transition und Transfer
individuell an den einzelnen Jugendlichen anpassen zu konnen, erscheint die Einfuhrung eines
(Ubergeordneten)ransitionsmanagelis der Kinderambulanz sinnvoll.

Bei den Bemihungen, den optimalen Zeitpunkt fur Transition und Transfer herauszufinden, muss
zwischen der Transitionsbereitschaft des Patienten in praktischer und emotionaler Hinsicht
unterschieden werden. Damit der Jugdiotie in (allltag9praktischer Hinsicht bereit fir den Wechsel

in die Erwachsenenversorgung ist, braucht er spezifisches Krankheitswissen und
Krankeitsmanagemerfahigkeiten. Dies konnte ithilfe  von Patientenschulungén
Patientenseminaren erfolgen, in den die jugendlichen CHBatienten Uber ihre Erkrankung
(Lokalisation, Behandlungsmoglichkeiten) und Medikation (Wirkungsweise, Nebenwirkungen)
informiert werden. Die Ergebnisse der Minchner dEansitionsstudie legen nahe, dass auch eine
Erklarung der vahtigsten gangigen Fachtermini (Anatomie, Diagnostik und Therapie betreffend)
erfolgen sollte Eine zusétzliche Idee ware es, die Patienten gemeinsam mit medizinischem
CrOKLISNE2YIlIf OARSItESNBSAAS YAl RSY 0S(INBENISY RENNJ
CED ausfillen zu lassen. Dieser enthalt alle essentiellen Informationen zur Erkrankung des einzelnen
Patienten, kann in Geldbeut€ 2 NXY I & | dza 3SRNHzO1 & dzy R AYYSNJ al Y al
kann beispielsweise hilfreich sein, wenn der Patieoifallmafig ein Krankenhaus auf3erhalb seiner
Heimatstadt aufsuchen muss, z.B. im Urlaub. Ganz nebenbei kann beim Ausflllen des Passes mit dem
Patienten Uberpruft werden, welche Fakten beziiglich seiner Erkrankung er bereits selbst weil3 bzw.

wo weiterer Shulungsbedarf besteht. Die Transitionsbereitschaft seines Patienten (und ggf. dessen
Eltern) kann der P&diater fordern, indem er die Beteiligten gut darauf vorbereitet, was auf den
Patienten in der Erwachsenenversorgung zukommt; diesbeziiglich kann die hMiin€CED
Transitionsstudie unter anderem durclden Beleg mikonkreten Zahlen,einen Beitrag leisten. Im
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Bedarfsfall kbnnen Psychologienden Transitionsprozessit einbezogen werderuch wenn dies der
Mehrheit der jungen Patienten nicht wichtig i&. Kapiteld.3.6, spielt es doch fur den Anteil der
Patienten mit komorbiden psychischen Auffjfeiten wie Angst und Depression eine umso
entscheidendere RolleGemeinsame Termine von Patient, Kindamd Erwachsenengastro
enterologen kdnnen dazu dienen, den neuen Arzt und das neue Setting vorab kennenzulernen und den
Ubergang zu erleichtern.

Die Aitonomieentwicklung des Patienten kann gemaf @&amnpfehlungerder NASPGHARNurch den
betreuenden Kindergastroenterologemterstitzt werden, wobeidie folgenden Forderungen der
NASPGHAN durch konkrete Ergebnisse der Minchneil EBitionsstudie bestarkverden:

- Arzttermine sollten bereits im jingeren TeenageraltE?-14 Jahrejeilweise ohne die Eltern
erfolgen. Bei der korperlichen Untersuchung sollten die Eltern aus dem Zimmer geschickt
werdeng dies geschah im Rahmen ddiinchner CEE ransitionsstudi nur in 3 von 28 Féallen
(10.7%). Mit zunehmendem Alter sollte der Arzttermin ganz in Abwesenheit der Eltern
erfolgeng was in der Kindergastroambulanz nur in 30% der Falle erfolgte.

- Seine Fragennd Erklarungemsollte der Kinderarzt immer, auch beim TheMadikation, an
den Patienten richten. Er sollte den Patienten immer zuerst antworten lassen, anschlieRend
kénnen die Eltern im Bedarfsfall wichtige Informationen ergéngeatie Transitionsstudie
zeigte, dass oftmals die Antwort auf die Arztfragen durehEliern vorweggenommen wurde
und bestatigte dadurch Befunde aus der Literdtl81]. Um dieses Muster zu durchbrechen,
muss der Arzt sein Vorgehen (Fokusderi Patienten) klar gegeniiber dem Jugendlichen und
seinen Eltern kommunizieren, damit sich keiner tberrollt, Gberfordert (Patientenseite) bzw.
ausgegrenzt (Elternseite) fhit.

- Die Themen Transition und Transfer sollten frihzeitig vom Kinderarzt angesprogrden,
laut NASPGHABmMpfehlung bereits im Alter von 10 bis 12 Jahren. Gegenuber den
Studienpatienten der Kinderambulanz, die zwischen 13 und 21 Jahre alt waren, war nur in 41%
der Félle das Thema Transition bereits angesprochen worden, die Patiearem \dabei
durchschnittlich bereits 17 Jahre alt. Die meisten Patienten gaben an, mit 18 Jahren in die
Erwachsenenversorgung wechseln zu waqllevas im deutschen Gesundheitssystem im
Regelfall der spatestmdgliche Zeitpunkt [$06] ¢ somit bliebe nur ein Jahr an méglicher
Vorbereitungszeit. Dies ist jedoch sehr wenig, wenn man bedenkt, dass in diesem Zeitraum je
nach Erkrankungsverlauf oft nur vierteljahrlich, halbjahrlich oder sogar jahdioke
Vorstellung des Patienten in deKA erforderlich ist Auch die Patienten der
Erwachsenenambulanz, die friiher in einer Kinderambulanz behandelt worden waren, gaben
an, dass die Transition im Durchschnitt mit 17 Jahren erstmals angesprochen wurde. Der
tatséchliche Transfer erfolgte mit B8Jahren (arithmetischer Mittelwert).

- Transition und Transfer missen unbedin@iuch in gemeinsamen Sitzueg mit dem
Patienten und seinekltern angesprochen werden, damit diese nicht vor den Kopf gestof3en
werden, wenn sich das Verhalten des Kinderarztes gegentiber Patient und Eltern &ndert (s.o.).
Der Arzt sollte betonen, wie wichtig es ist, den Jugendlichen Schritt fir Schritt auf die
Selbsstandigkeit und Unabhéngigkeit von den Eltern vorzubereiten. Dieser Prozess, und
insbesondere deArztwechsebesKindesist mit Sorgen auf Seiten der Eltern verknipfas
auch in der Munchner CEDansitionsstudie viele Eltern explizit zum Ausdruckibien. Der
Arzt kann versuchenallen Beteiligten ihreSorgenbehutsam undfriihzeitig durch die
Bereitstellung vieler Informationen zum Therfgansitionzu nehmen.Hier zeigt sich, wie
wichtig es ist, dass der Prozess der Transiionilienorientierterfolgt, so wie es die Society
for Adolescent Medicine betorj65].
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- Der Kindergastroenterologe (und spater auch der Erwachsenengastro@det) sollte den
jugendlichenPatienten immer dazu ermutigeRragen zu stellen, und insbesondere sofort
nachzuhaken, wenn er Ausfiihrungen oder Fachwdrter des Arztes nicht veBiesitkommt
in der Praxis leider nur sehr selten vor, wie die MinchnerQabsitionsstudie zeigen konnte.

- Der Kinderarzt sollte seine Patienten mit zunehmendem Alter zuerst selbst Uber seine
Symptomatik berichten lassen. Als Orientierungshilfe kénnte er seinem Patienten
beispielsweise die Symptomcheckliste an die Hand gebamaral derer der Patient seine
Symptomatik beschreibt. Mit der Zeit lernt es der Patient, vollig frei zu berichsnwie es
in der Erwachsenenambulanz oft gefordert wird. Der Kindergastroenterologe kann an
entsprechenden Stellen nachfragen und nebenbé €heckliste fir seine Unterlagen
ausfillen.

Der Padiater hat die Aufgabe, auch den tatsachlichen Transfer vorzubereiten. Wohin soll der Patient
transferiert werden? Wann? Lieber zu einem Arzt oder einer Arztin? Alle diese Fradenesoll
ausfuhrlich mti dem jugendlichen Patienten besprechen. Dafir ist es wichtig, sich die Zukunftsplane

des Patienten genau anzuhorervielleicht plant er aufgrund eines Studiums oder einer Ausbildung

einen Ortswechsel? In diesem Fall misste Kontakt zu einer Gastroambuider
gastroenterologischen Praxis in der neuen Stadt aufgenommen wentider Arztwechsel zeitgleich

mit dem Ortswechsel erfolgen, idealerweise in einer Remissionsphagem Fall ist die Erstellung

SAYySa FdzZaFNKNI AOKSY o «rbeédliEndeh EdvathsSrierasioenterglogdhSy & S
erforderlich, damit Versorgungskontinuitat gewahrleistet werden kagim. solches Dokument wird

laut deutscher und amerikanischer Studien jedoch nur fidb@% der Patienten erstell80, 106] Die
Freitextantworten zum Thema Transition zeigten eindriicklich, dass es vielen Patienten ein Graus ist,
immer wieder ihre komplette Krankengeschichte von Neuem berichten zu mugkandies zu

vermeiden wéareessinnv@ll YAYRS&aUGSNHAI 88U SHNXVayaST 6Aa0KSy RSY o6
und Erwachsenengastroenterologen zu organisieren, damit keine Informationen verloren gehen. Im
Idealfall erfolgt dieser Termin im Beisein des Patienttn.der Versorgungsrealitat erfdakn

gemeinsame Termine itnbeiden Arzten jedoch nur in ca. 5% der FHIR@S], unter anderem weil sie

oft nicht entsprechendron den Krankenkassesrergitet werden.

Der Internist, der den jugendlichen Patienten tbernimmt, sollte sich der Bedeutung einer erfolgreichen
Transition bewusst sein. Um dies zu gewabhrleisten, sollten alle Erwachsenengastroenterologen zu den
Themen Transition und Transfer geschult werden. Deterhist hat die Aufgabe, die
Transitionsbemihungen seines padiatrischen Kollegen fortzufihren. Auch wenn es in der
Erwachsenenmedizin sonst nicht Ublich ist, kannlaag Minden und Schalnerforderlich sein,
Elternteile in den ersten Sprechstunden in &@wachsenenversorgung zu toleriefd37]. Auch in der
Stichprobe der Minchner CEDansitionsstudie waren bei 3 von 40 Patienten in der
Erwachsenenambulanz die Elterniwénd des Arztgesprachs anwesehtinden und Schalrarklaren

weiter, dass Jugendliche und junge Erwachsene aufgrund ihrer typischen, entwicklungsbedingten
Vulnerabilitat und Instabilitdt oftmals voribergehend eine proaktive und in gewisser Weise
kontrollierende Versorgungsstrategie des Internisten braucHere er im Regelfall gegenlber
erwachsenen Patientemicht anwendet) Dies umfads beispielsweise aktives Explorieren und
Einbestellen des Patienten sowie Rickfragen bei versdumten Arztterminen. Sob&dtdmt Uber

RAS SNF2NRSNIAOKS !dziz2y2YAS GSNFNIG dzyR aAO0OK |y
Internist seine Verhaltensweisen wieder entsprechend lockern.

Ein strukturiertes Transitionsprogramm sollte standardmafRig ein Feedback desnt@atiund
Erwachsenengastroenterologen an den ehemals betreuenden Kindergastroenterologen beinhalten.

Dieses Feedback konnte z.B. immer ein Jahr nach dem Transfer gegeben werden und sich sowohl auf
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die Transition als auch auf den eigentlichen Transfereber. Die Rickmeldung kann sowohl
qualitativ (Freitextantworte, wie z.B. in der Munchner CHIEansitionsstudig als auch quantitativ
(z.B. Beurteilung des Transitionserfolgs auf einehrstufigenSkalawie z.B. in der Versorgungsstudie
von Timmer et al[106]) erfolgen. Nur mithilfe eines ehrlichen, ausfuhrlichen Feedbacks kann der
Padiater seine TransitionsbemuhungerZukunftweiter optimieren.

4.6 Ausblickimplikationen flir weitere Versorgungsforschung

In der Miunchner CEDrangtionsstudie wurde die medizinische Versorgung in der Kinded
Erwachsenengastroambulanz sowohl aus Beobaehterauch aus Patientenperspektive beleuchtet.
Wie in Kapitel3.7.3gezeigt wurde, kaelierten die Beurteilungen deirztsprache durch Beobachter

und Patient erst im Erwachsenenalter signifikant miteinander. In gleicher Weise trifft dies auch fur die
Beurteilung der ArzPatientInteraktion (FAPI und MAPI) @1 KapiteB.7.2). Bei Patienten, die jinger

als 18 Jahre waren, gab es keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der Sabst
Fremdbeurteilung, da diese Patienten die Antwortskalen nach unten hin nicht ausreizten aind di
Versorgung durchwegs gut bewerteten. So lagen auch die durchschnittichen Bewertungen der
Patienten der Kinderambulanz ilst-Fragebogenteil zur medizinischen Versorgung systematisch tber
denjenigen der Erwachsenenambulaebenso wie der errechnete Patitenzufriedenheitsscordm
Gegensatz dazu zeigte sich in der deutschlandweiten Versorgungsstudie von Timmejl6¥]a].
entgegen den Erwartungen der Autoranf Basis der Literati23, 13&140] ¢ keinZusammenhang
zwischen Patientenalter unaufriedenheit. Die oben beschriebenen Ergebnisse der Minchner CED
Transitionsstudie fuhme jedoch letztlich zu demenerellen Frage, wie valide Aussagen von
minderjahrigen Patienten im Rahmen von (gro3en) Patientenfragebogenstudien sind, insbesondere
wenn sie nicht mit objektiven Maf3en abgeglichen werden kénnen. Dieses Problem wére keinesfalls
CEDBspezifisch, sondern wirde den gesamten Bereich der medizimsdeesorgungsforschung
betreffen. Hier bedarf esveiterer Forschung. Es wére beispielsweise interessant, ob sich der oben
genannte Befund auch reproduzieren lasst, wenn Patient und Betdradbn gleichen Fragebogen

zur ArztPatientInteraktion ausfullen und nicht wie in der Studie erfolgt zwei ahnliche, aber dennoch
verschiedene Instrumente. Der Unterschied zwischen dem FAPI und MAPI erklart aber nicht die hohe,
positive Korrelation bei \@hrigen Patienten.

Der neu entwickelte Beobachtungsbogen hat sich im Rahmen der Minchnefr@aditionsstudie
bewahrt. Er ist recht umfassend, was sich daran zeigt, dass wahrend dézaferitGesprachs nur
Iyl aStidSy RAS YI (e@78 @eiderS musste.2lyi Nachhihér wére les/ I8 |
interessant, nicht nur die Anzahl der Patientenfrageondern auch die Anzahl der von den Eltern
gestellten Fragen zu erheben und dieses Item im Beobachtungsbogen zu erganzen. Da die Themen im
Arzt-PatientGespréach teils in sehr rascher Abfolge angesprochen werden bzw. wechseln, empfiehlt
sich der Einsatz von zwei Beobachtern, deren Dokumentationen sich ergénzen. Alternativ konnte eine
Tonband, oder Videoaufnahme gemacht werdeies bringt den zusatzlichenoxteil, dass die
521dzvYSyidlidA2y RS& DSALINNOKa I dzZF {S{ldzyRSy 23Syl dz
Der Beobachtungsbogen ist nicht C§iezifisch und koénnte auch fur andere (chronische)
Erkrankungen eingesetzt werden. Lediglich die Symphatidiste misste an die jeweilige Erkrankung
angepasst werden. Der Teil zur Dokumentation der korperlichen Untersuchung hat sich in der
vorliegenden Studie nicht bewahrt. Die Beobachter waren wéhrend der Untersuchung nicht im Raum
und die behandelnden Arzthatten leider nicht die zeitlichen Kapazitaten, im Anschluss an den
Arzttermin alle Bestandteile ihrer Untersuchung genau zu dokumentieren. Ist das Gesprach wahrend
der koérperlichen Untersuchung von besonderem Interesse, kdnnte eventuell eine Tonbaaiuaen
erfolgen. Auf diese Weise wirde die Intimsphére der Patienten besser gewahrt bleiben als durch die
Anwesenheit vollig fremder Beobachter.
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Die Bestimmung des PatieActivity-Index erbrachte sehr interessante Ergebnisse, ist jedoch in der
Praxis sehr éfwéndigc fur alle Gesprachsthemen muss dokumentiert werden, ob diese von Arzt,
Patient oder Eltern angesprochen wurden. Die Minchner-O@bDsitionsstudie ergab, dass der
PatientActivity-Index hoch mit der Anzahl der Patientenfragen korrelierte. Fur tenei
Versorgungsstudien ist es daher mdglich, die Anzahl der Patientenfragen als Indikator fur die
Eigeninitiative des Patienten im Rahmen des Arztgesprachs zu verwéidelmzahl der vom Patient
gestellten Fragen ist ein effektives, leicht (znthilfe einer Stichliste) zu erhebendes Mal3. Eine
weitere interessante Forschungsfrage ist es, ob der Grad der Eigeninitiative des Patienten im
I N 63SaLINNOK YAl 0SaGAYY(HISY tSNBIYyfAOK]SAGASAT:E
(Neurotizismus, Extravao, Offenheit fur Erfahrungen, Vertraglichkeit und Gewissenhattidikéit])
zusammenhangt.

Um die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der Kiner Erwachsenenversorgung von
jungen CEPPatienten umfassend untersuchen zu kénnemjssten neberKrankenhausabulanzen

auch gastroenterologische Arztpraxemgist fir Erwachsene, da es kaum niedergelassene
Kindergastroenterologen gibt) in die Forschungsarbeiten mit einbezogen werden. Dies wurde auch in
der Munchner CEDransitionsstudi@ersucht, scheiterte aber an einer zu geringen Patientenzahl. Von
allen im Raum Minchen gut mit offentlichen Verkehrsmitteln erreichbaren gastroenterologischen
Arztpraxen erklarten sich drei spontan bereit, an der Studie teilzunehmen. Diese hatten abis jew
nur ein bis zwei CEPatienten im geforderten Alter (bis 31 Jahre). Eine Gruppe von insgesamt funf
Patienten ist jedoch zu klein fir statistische Analysen, insbesondere fur die Gegentiberstellung mit der
Gruppe der Kinderund Erwachsenenambulanz (jeilgee 40 Patienten). Im Rahmen einer gréf3er
angelegten, multizentrischen Studie an mehreren deutschen Standorten konnten insgesamt drei
Gruppen (Kindergastroambulanzen, Erwachsenengastroambulanzen, gastroenterologische Praxen)
gebildet und miteinander vergihen werden, wobei grol3e Fallzahlen eine gute Teststarke
gewahrleisten.Nicht auf CED spezialisierte Arzte (wie z.B. allgemeine Internisten, Facharzte fur
Allgemeinmedizin), die CHEatienten betreuen, kénnten als vierte Gruppe hinzugenommen werden

In derdeutschlandweiten Versorgungsstudie von Timmer e 186] wurde mehr als ein Finftel der
ehemals padiatrischen CHatienten nach der Transition von einem nicht auf CED spezialisierten Arzt
betreut. Diese Behandler spielen algjuantitativ durchaus eine Rolle, obwohl sie (zumindest im
Rahmen ihrer Facharztausbildung) nicht explizit zum Krankheitsbild CED, insbesondere auch nicht zur
Transition von jungen CHEatienten, geschult wurden. Ein Vergleich mit den spezialisierten
Behandlern ist deshalb umso lohnender. Durch eine groRe multizentrische Stitliieatienten, die

im Kindesund Jugendalter oder erst als junge Erwachsene erkrankt lsimohte unter Einbeziehung
subjektiver und objektiver MaRRein reprasentativer Einblick idie Versorgungswelt junger CED
Patienten in Deutschland gewonnen werden, auf dessen Basis ein gemeinsames, strukturiertes
Transitionskonzept entwickelt werden kann.
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5 Zusammenfassung

Theoretischer HintergrundChronisckentzindliche Darmerkrankungen (Abk.: CED) sind chronisch
rezidivierende, immunvermittelte Erkrankungen des Gastrointestinaltraktes mit einer hohen Pravalenz
und Inzidenz, vor allem in Europa und Nordamerika. Etwa 20 Prozent der Patienten erkiban&its

im Kindes und Jugendalter. In Deutschland nimmt insbesondere bei Morbus Crohn die Anzahl der
Neuerkrankungen vor dem 18. Geburtstag deutlich zu. CED in dieser Altersgruppe gehen mit einer
hohen Morbiditat bei nur gering erhéhter Mortalitat unidohen Therapiekosten (u.a. durch neue
Biologika) einher. Eine zielgerichtete und erfolgreiche Transition der jungen Patienten von der Kinder
in die Erwachsenenversorgung ist bei diesem Erkrankungsbild von besonderer Bedeutung. Eine
wesentliche Voraussetng fur eine gelungene Transition ist das genaue Herausarbeiten der konkret
bestehenden Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der KimgeErwachsenenversorgung

im medizinischen Praxisalltag, um den Ubergang mdglichst gut planen, reibungslos gestaltafir
geeignete Konzepte bzw. Modelle entwickeln zu kénnen. Dies war der Ansatzpunkt fiir die Minchner
CEDBTransitionsstudie, dem Thema der vorliegenden Promotionsarbeit.

Methodik: Im Rahmen einer vergleichenden Beobachtungsstudie wurden 40 jungP&tiebten der
kindergastroenterologischen Ambulanz im Dr. von Haunerschen Kinderspital und 40 Patienten aus
CEDRAmbulanzen der medizinischen Klinik am LKlisikum (Standorte Innenstadt und Grof3hadern,

jeweils n=20) gegenibergestellt. Es wurden Patientan Alter von 13 Jahren (Beginn des
Teenageralters) bis 31 Jahren (Ubergang vom jungen ins mittlere Erwachsenenalter) eingeschlossen.
WSRSNJ tFdASYydG oSIyde2NISGS 1T dzSNEG CNF ISy T1dz acf
LYGSNIBASGEAAG0 dzy &sundhditsaissard ($1BDDdaddeboeyl). ABschlieRend wurde er

von zwei Psychologinnen zu seinem regular stattfindenden Arzttermin in der Gastroambulanz
begleitet. Die Psychologinnen beobachteten den zeitlichen Ablauf des Termins, die Inhalte des Arzt
PatientGesprachs sowie die Interaktion zwischen Arzt und Patient (und ggf. den anwesenden Eltern)
und kodierten ihre Ergebnisse im eigens fiur die Studie entwickelten Beobachtungsbogen. Um ein MaR3

fur die Eigeninitiative des Patienten im Rahmen des-RattentGesprachs zu erhalten, wurde der
d23S8SylyyidS atlGASyid ! OGAOAGE LYRSEd&G 6! 06]1®Y t!LO
angesprochenen Themen durch die Anzahl der insgesamt angesprochenen Themen (von Arzt, Patient
und ggf. Eltern) geteilt wued Auch die Anzahl der Fragen, die der Patient an seinen Arzt stellte, wurde
erhoben. Direkt im Anschluss an den Termin fillte jeder Patient noch vor Ort in der Ambulanz einen
Fragebogen Uber den stattgefundenen Termin aus (Inhalte, Bewertung der Sprachelen
Interaktion mit dem Arzt). Zusatzlich erhielt er einen ausfihrlichen Fragebogen Uber seine
medizinische Versorgung im Allgemeinen, seine Versorgungszufriedenheit sowie Uber die Transition
von der Kinderin die Erwachsenenversorgung (Freitextfrageain Ausfillen fir zu Hause. Somit

wurden fir die Studie unterschiedliche Erhebungsmethoden (Beobachtung durch Psychologen,
Zeitnahme, Interview, Patientenfragebdgen, Studium der Krankenakten zum Abgleich mit den
Patientenaussagen) kombiniert, um einen asgenden Einblick in die Versorgungsrealitat der jungen
Patienten in der Kindews. Erwachsenengastroambulanz zu erhalten. Die Datenerhebung fand von
September 2011 bis Januar 2013 statt. Die quantitative Auswertung der Daten erfolgte sowohl
deskriptiv a auch inferenzstatistisch (Giiésts, {Tests, ANOVA, lineare Regressionsanalyse) mithilfe
@2y L.a {GFrGAadAoa wnmo o{t{{ HHO® ! f& {AIYAFALL
wurden qualitativ ausgewertet.

ErgebnisseDie Gesamtstichprabumfasste 80 CEPRatienten im Alter von 13 bis 31 Jahren (mittleres
Alter 20.47 Jahre, je 50% weiblich und méannlich, 80% Morbus Crohn, 17.5% Colitis ulcerosa, 2.5%
unklassifizierte CED). In der Kinderambulanz (Abk.: KA) wurden 70% der Patienten vighehneaum
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Termin begleitet, in der Erwachsenenambulanz (Abk.: EA) 7.5%. Das Krankheitswissen der Patienten in
der EA war signifikant hoher als in der KA (9.16 vs. 7.06 von max. 13 Punkten, p<0.001); ferner zeigte
sich ein signifikanter Einfluss von Alterd Bildungsniveau auf das Krankheitswissen. Der Arzttermin
insgesamt dauerte in der KA durchschnittlich 28.28 Minuten, in der EA 14.75 Minuten (p<0.001). Bei
genauerer Differenzierung zeigte sich, dass das eigentliche-PAtENntGesprach in beiden
Ambubnzarten in etwa gleich lang dauerte (14.54 vs. 13.94 Minuten, p=0.692), jedoch in der KA zudem
stets eine korperliche Untersuchung mit Blutabnahme (durchschnittiche Dauer 12.91 Minuten)
erfolgte. In diesem Zeitraum, in dem die Beobachter und zum Téelil digcEltern nicht anwesend
waren, wurden vermutlich weitere Themen zwischen Arzt und Patient besprochen, jedoch nicht
dokumentiert. In der EA fand nur in 32.5% der Félle eine korperliche Untersuchung (durchschnittliche
Dauer dabei 1.96 Minuten) statt. INergleich zur KA wurde in der EA wahrend des Termins signifikant
ofter zwischen den acht mdglichen Themenblocken (Symptome, Psychosoziales, Medikation, Therapie,
Organisatorisches, Sonstiges, Unterbrechung des Termins und kdrperliche Untersuchumngdhin
hergesprungen. Ein Arzttermin setzte sich durchschnittlich aus 9.48 (EA) vs. 7.48 (KA) Themenbldcken
zusammen (p<0.001), da Themenblécke auch mehrmals angesprochen werden konnten. In der KA
erfolgte die Symptomerhebung mittels einer standardisierten Clistekdurch den Arzt, in der EA
hingegen mithilfe von standardisierten Fragebdgen bzw. in Form eines offenerPatiznt
Gespréachs. In der KA stellten die Patienten durchschnittlich 0.4 Fragen an den Arzt (Span@yyeite O

in der EA 2.7 Fragen (Spannwedlt&0; p<0.001). 72.5% der Patienten in der KA stellten keine einzige
Frage. Der PANert lag in der KA im Mittel bei 6.77 von max. 100% (Spannwel&b), in der EA
deutlich héher (M=20.22%, Spannweite€66.67, p<0.001). Die Anzahl der vom Patientestejten

Fragen und die Hohe des PAkrtes korrelierten mittelstark miteinander (r=0.582). Eine lineare
Regressionsanalyse ergab, dass der-Wéit eines Patienten gut durch die drei Variablen
Patientenalter, Anzahl der gestellten Fragen und Anzahl ddrebigen Besuche beim behandelnden

Arzt vorhergesagt werden kann (korrigiertes R2=0.50, dies entspricht einer hohen Aufklarungsgite des
Modells). Im Rahmen der Beobachtung fiel auf, dass die Eltern oftmals das Stellen von Fragen an den
Arzt und die Beantwdung von Fragen stellvertretend fiir ihr Kind tibernahmen. Die Sprache der Arzte

in der EA wurde sowohl von den Psychologinnen als auch von den Patienten selbst als komplizierter
beurteilt. Die ArzAPatientInteraktion wurde in der KA (Selbsind Fremdbeueilung) durchschnittlich

besser bewertet. Auffallig war, dass die Bewertung durch die Psychologinnen und die Patienten sowohl
bei der Sprache als auch der Interaktion nur in der EA signifikant und praktisch bedeutsam korrelierten.
In der KA ergab sich jeis kein Uberzufélliger Zusammenhang zwischen Sellbosid
Fremdbeurteilung. Dieses Ergebnis zeigte sich auch in der Gruppe der jliingeren Patienten, wenn die
Gesamtstichprobe nicht nach der Versorgungsart (KA vs. EA), sondern anhand des Patientenalters
(Median) in zwei Halften geteilt wurde. Im Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit unterschieden
sich die Anspriiche der Patienten (Salistand) in KA und EA nur unwesentlich, die Patienten in der KA
bewerteten den IsZustand der medizinischen Versorgung jeldaeutlich besser als in der EA (3.38

vs. 3.08 von max. 4 Punkten). Die Transition in die EA winschten sich die Patienten in der KA
durchschnittlich mit 19.48 Jahren (Spannweite 3Z33Jahre), wobei die konkreten Vorstellungen (von

al dzNJ dzy R 03 GK Y3 MEATFNKNI A OK @2NDSNBAGSGaov adl Ny |
der EA waren friher bei einem Kindergastroenterologen in Behandlung gewesen. Die Transition war
im Mittel mit 18.90 Jahren erfolgt (Spannweite-24 Jahre). Die diesbezlglichEBnfahrungen der

t I GASY(iSy 682y oLISNFS{G ISt dzFSyda oAa aoldz LI GT ¢

SchlussfolgerungerDie Ergebnisse der Miinchner GEansitionsstudie zeigen, dass die Arzttermine

in der KA einen hoheren Strukturierungsgrad aufwiesen (8ymgrfragung mittels standardisierter
Checkliste, weniger Themenwechsel im Gespréch, stets ausfuhrliche korperliche Untersuchung).
Patienten der EA besalRen ein hdheres Krankheitswissen und zeigten mehr Eigeninitiative im
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Gesprachsverlauf. Um die Transitina erleichtern, ist es erforderlich, die jugendlichen Patienten
Schritt fir Schritt zur Ubernahme von mehr Eigeninitiative beziiglich des Krankheitsmanagements zu
ermutigen und anzuleiten und ihnen, z.B. in Form von Workshops mit Gleichaltrigen, das dafur
erforderliche Wissen und geeignete Strategien zu vermitteln. Dass in der Regressionsanalyse das
Patientenalter, aber nicht die Versorgungsart (KA vs. EA) als Pradiktor signifikant wurde, betont den
Stellenwert von korperlichen und kognitiven Reifungspreees Diese laufen im Jugendalter
natirlicherweise ab und konnen von aul3en nicht beliebig beschleunigt werden. Fir den
Transitionsprozess muss folglich die individuelle Entwicklung des Jugendlichen bericksichtigt und
genlgend Zeit eingeplant werden. Da stivdie Wiinsche der Patienten bezuglich der Transition (KA)

als auch die Erfahrungen der Patienten mit der Transition (EA) sehr unterschiedlich ausfielen, erscheint
es schwierig, ein Transitionsmodell zu entwickeln, das allen Jugendlichen gleichermalRbnwizce

Umso wichtiger ist es, das Thema Transition gegeniiber dem einzelnen Patienten mdglichst friihzeitig
anzusprechen und basierend auf dessen Wunschen und Vorstellungen gemeinsam mit ihm ein
individuelles Konzept fur den Ubergang zu erarbeiten unduseizen.

Zudem erlaubt die vorliegende Studie Schlussfolgerungen fur weitere Versorgungsforschung, die tiber
das Erkrankungsbild CED hinausreichen. Der neu entwickelte Beobachtungsbogen erwies sich als
innovatives, praktikables Instrument, das in weiteréndten eingesetzt werden kann. Die Anzahl der
vom Patienten gestellten Fragen kann als guter Indikator fir die Eigeninitiative eines Patienten im Arzt
PatientGesprach dienen und ist in der Praxis mit deutlich weniger Erhebungsaufwand verbunden als
der PAIDie fehlende Korrelation zwischen Sellostd Fremdbeurteilung bei minderjahrigen Patienten
(sowohl bei der Bewertung der Arztsprache als auch bei der-Pati¢ntinteraktion) konnte
grundlegende Auswirkungen auf das Studiendesign im Bereich zukinfegesrgungsforschung im
Kindes und Jugendalter haben und stellt daher ein weiteres spannendes Forschungsfeld dar.
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Patienteninformation und Einwilligungserklirung
fiir Patientinnen und Pati n im Alter

von 1 is 18 Jahr

~Erfassung von Arzt-Patient-Gesprichen, Ablauf,
Organisation und Anbindung an die Institution bei
Patienten mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa in
gastroenterologischen Kinder- und Erwachsenen-

Ambulanzen und Praxen im Vergleich

Liebe/r Patient/in,

bei Dir wurde eine chronisch entziindliche Darmerkrankung diagnostiziert. Die
Kinderkiinik im Dr. von Haunerschen Kinderspital méchte untersuchen, wie
die Betreuung in den gastroenterologischen Ambulanzen abl&uft, wie Du diese
erlebst und was Du Dir flir die Fortsetzung Deiner Betreuung spéater in der
gastroenterologischen Ambulanz fiir Erwachsene wiinschst. Mit diesem Schreiben
mdchten wir Dich darliber genauer informieren und um Dein Einverstindnis fir die
Teilnahme bitten.

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED) - Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa - sind Erkrankungen, bei denen Du Dein ganzes Leben lang regelmaBig
medizinisch betreut werden musst. Ab Deinem 18. - 20. Lebensjahr etwa werden
Deine Arzttermine und Untersuchungen in der gastroenterologischen Ambulanz fiir
Erwachsene stattfinden. Das bedeutet, dass Du von anderen Arzten und Schwestern
als bisher betreut wirst und noch weitere Dinge wie z. B. das Gespradch mit dem
Arzt oder die Organisation von Untersuchungen anders sein werden. Es hat sich
gezeigt, dass einige Jugendliche und junge Erwachsene sich mit dem Ubergang
in die Erwachsenenambulanz schwer tun und die Betreuung und Behandlung
vernachldssigen oder sogar unterbrechen.

Weil sich das auf die Entwicklung der Krankheit sehr unginstig auswirken
kann, mochten wir versuchen, diesen Ubergang von der Kinder- in die
Erwachsenenversorgung einfacher zu machen. Wir wollen Dich darauf vorbereiten
und eine Weile begleiten, bis Du gut in der Erwachsenenambulanz angekommen
und ein selbsténdiger, miindiger Patient geworden bist., Damit wir Dich wirklich gut
unterstiitzen kdnnen, mussen wir herausfinden, welche Unterschiede es zwischen
-den Kinder- und Erwachsenenambulanzen gibt, welche davon schwierig fiir Dich
sind und was Du Dir fur Deine weitere Betreuung als Erwachsener wiinschst. Dazu
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missen wir Dir und Deinen behandelnden Arzt Fragen stellen und Dein Gespréch
mit dem Arzt beobachten und auswerten. Das Gleiche werden wir dann mit den
erwachsenen Patienten durchfiihren, also auch sie und ihre Arzte befragen und beim
Gesprdch dabei sein.

Das_ Ziel der Studie ist also, genaueres Wissen (ber die Unterschiede
zwischen Kinder- wund Erwachsenenambulanzen und daraus entstehende
Probleme zu erhalten, um spéater die Abldufe und das Vorgehen in einer
speziellen ,,Ult.)ergangsambulanz“ darauf abstimmen zu konnen. In diese neu
gegrindete ,Ubergangsambulanz® kannst Du dann spéter einmal gehen und das
Wissen, das wir auch mit Deiner Hilfe bekommen haben, in vollem Umfang nutzen,

Damit wir wissen, wie die Gespréache zwischen Dir und dem Arzt ablaufen, werden
zwei Beobachter (Psychologinnen) beim Gespréch dabei sein, beobachten,
auf bestimmte Dinge achten und aufschreiben. Wichtig: Bei kérperlichen
Untersuchungen werden die Beobachter selbstverstédndlich den Raum
verlassen. Nach dem Gespréch werden Dir die Beobachter ein paar Fragen zu
Deinem Eindruck vom Gespréch stellen und einen kurzen Fragebogen geben, den
Du gleich ausfiillen sollst. Beides dauert 10 - 20 Minuten. Du bekommst noch ein
paar weitere Fragebdgen in einem frankierten Umschlag mit, die Du spéatestens
nach einer Woche ausgefiillt an uns zuriickschicken sollst. Die Zeit fiirs Ausfillen
dauert wieder héchstens 20 Minuten,

Zusétzlich stellen wir einem der in der Ambulanz arbeitenden Arzte Fragen und
schauen in Deine Krankenakte, um ein paar grundsétzliche Daten {iber Deinen
Krankheitsveriauf zu erhalten.

Mit einer Einwilligung in die Studie stimmst Du zu, dass diese Daten fiir
Studienzwecke in pseudonymisierter Form (d.h. ohne Deinen Namen)
verwendet werden. Der zusitzliche Aufwand durch das Kurzinterview und
Ausfiillen der Fragebdgen am Ende des Gespridchs und zuhause ist gering.
Die Erhebungen stellen fiir die Teilnehmer keinerlei Risiko dar.

Nur die behandeinden Arzte, Schwestern und Beobachter haben im
Rahmen der entsprechenden gesetzlichen Vorschriften Zugang zu den
vertraulichen Daten bzw. Krankenakten, in denen Du namentlich genannt
wird.

!B!igh;ig.

Diese Personen unterliegen der Schweigepflicht und sind zur Beachtung
des Datenschutzes verpflichtet. Die Weitergabe der Daten erfolgt
ausschlieBlich zu statistischen und wissenschaftlichen Zwecken oder
Publikationen, und Patienten werden darin ausnahmslos nicht namentlich
|genannt.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Die Einwilligung kannst Du
Jjederzeit und ohne Angabe von Griinden zuriicknehmen. Nachteile fiir
Deine weitere Behandlung entstehen dadurch nicht.

Ich habe den Inhalt der Aufklérung verstanden und erkldre mich mit der Teilnahme
an der Studie einverstanden,
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Patienteninformation und Ein willigungserklirung

~Erfassung von Arzt-Patient-Gesprﬁchen, Ablauf, Organisation
und Anbindung an die Institution bei Patienten mit Morbus
Crohn und Colitis ulcerosa in gastroenterologischen Kinder-

und Erwachsenen-Ambulanzen und Praxen im Vergleich “

Liebe/r Patient/in,

Sie haben eine chronisch entzundiiche Darmerkrankung und werden in einer
gastroenterologischen Ambulanz oder Praxis ambulant betreut. Die Kinderklinik im
Dr. von Haunerschen Kinderspital méchte mégliche Unterschiede zwischen der
Betreuung in gastroenterologischen Kinder- und Erwachsenen-Ambulanzen ermit-
teln, damit jugendliche CED Patienten besser auf den Ubergang in die Erwachsenen-
sprechstunde vorbereitet werden kénnen. Wir méchten Sie zu |hrem Erieben der
Betreuung und Ihren Wiinschen an die ambulante Versorgung kurz befragen. Mit
diesem Schreiben méchten wir Sie informieren und um Ihr Einverstindnis bitten

Der Ausbruch chronisch entziindlicher Darmerkrankungen (CED), v. a. von Morbus
Crohn, im Kindes- und Jugendalter nimmt seit den letzten 20 Jahren stetig zu. Zahl-
reiche Studien belegen, dass die medizinische Versorgung im Ubergang von der
Kinder- in die Erwachsenenmedizin mit mehr oder weniger langen Unterbrechungen
in der medizinischen Versorgung und einer schlechten Patientenzuverlissigkeit ein-
hergeht. Vielleicht gehdren Sie ja selbst zu den Patienten, bei denen die Erkrankung
bereits im Kindes- oder Jugendalter ausgebrochen ist und haben so den Ubergang
von der Kinder- in die Erwachsenenversorgung selbst und evt. als groBere Verande-
rung erlebt.

Weil sich die Unterbrechung der Betreuung auf die Entwicklung der Krankheit sehr
ungliinstig auswirken kann, méchten wir versuchen, diesen Ubergang von der Kinder-
in die Erwachsenenversorgung einfacher zu machen, die Jugendlichen darauf vorzu-
bereiten und eine Weile zu begleiten, bis sie gut in der Erwachsenenambulanz ange-
kommen sind. Zu diesem Zweck miissen wir herausfinden, welche Unterschiede es
zwischen den Kinder- und Erwachsenenambulanzen gibt und zunichst Informationen
dariiber gewinnen, wie es in den jeweiligen Ambulanzen {blicherweise ablauft. Dazu
werden wir lhnen und lhrem behandeinden Arzt Fragen stellen, Ihr Gesprich mit
dem Arzt beobachten und auswerten. Das Gleiche werden wir dann mit den jugendii-
chen Patienten durchfiihren, also auch sie und ihre Arzte befragen und beim Ge-
spriach dabei sein. :

Das Ziel der Studie ist also, genaueres Wissen iiber die Unterschiede zwischen Kin-
- der- und Erwachsenenambulanzen und daraus entstehende Probleme zu erhalten, um
spéter die Abliufe und das Vorgehen in einer speziellen ,Ubergangsambulanz” dar-
auf abstimmen zu kénnen. In diese neu gegriindete ,Ubergangsambulanz” flieBt also
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das Wissen, das wir auch mit |hrer Hilfe bekommen haben, ein. Sie kénnen damit zur
Verbesserung der Behandlung jugendlicher Mitpatienten beitragen, aber auch lhre
eigene ambulante Betreuung aus neuen Perspektiven betrachten und reflektieren -
ebenso wie lhre medizinischen Behandler.

Damit wir wissen, wie die Gesprache zwischen lhnen und dem Arzt ablaufen, werden
zwei Beobachter (Psychologinnen} beim Gesprach dabei sein, beobachten, auf be-
stimmte Dinge achten und aufschreiben. Wichtig: Bei korperlichen Untersuchun-
gen werden die Beobachter selbstverstindlich den Raum verlassen. Nach dem
Gesprach werden thnen die Beobachter ein paar Fragen zu lhrem Eindruck vom Ge-
sprach stellen und einen kurzen Fragebogen, bei dem wir Sie bitten, ihn gleich in
der Ambulanz auszufiillen. Beides dauert 10 — 20 Minuten. Sie bekommen noch ein
paar weitere Fragebdgen in einem frankierten Umschlag mit, bei denen wir Sie bit-
ten, diese spitestens nach einer Woche ausgefiillt an uns zuriickzuschicken. Die Zeit
furs Ausfiillen dauert wieder hochstens 20 Minuten.

Zusitzlich stellen wir einem der in der Ambulanz arbeitenden Arzte Fragen und
schauen in lhre Krankenakte, um ein paar grundséatzliche Daten lber lhren Krank-
heitsverlauf zu erhalten.

Mit einer Einwilligung in die Studie stimmen Sie 2zu, dass diese Daten fiir Stu-
dienzwecke in pseudonymisierter Form verwendet werden. Der zusatzliche Auf-
wand durch das Kurzinterview und Ausfiillen der Fragebdgen am Ende des Ge-
sprachs und zuhause ist gering. Die Erhebungen stellen fiir die Teilnehmer kei-
nerlei Risiko dar.

Nur die behandelnden Arzte, Schwestern und Beobachter haben im Rahmen der entspre-
chenden gesetzlichen Vorschriften Zugang zu den vertraulichen Daten bzw. Krankenak-
ten, in denen Sie namentlich genannt sind.

Wichtig:

Der betreuende Arzt erhilt keine Einsicht in Patientenfragebégen oder die Er-
gebnisse des Interviews, in denen das Erleben der ambulanten Betreuung durch
Sie dargestellt ist.

Diese Personen unterliegen der Schweigepflicht und sind zur Beachtung des
Datenschutzes verpflichtet. Die Weitergabe der Daten erfolgt ausschlieBlich zu
statistischen und wissenschaftlichen Zwecken oder Publikationen, und Patien-
ten werden darin ausnahmslos nicht namentlich genannt.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Die Einwilligung kénnen Sie jederzeit und ohne
Angabe von Griinden zuricknehmen. Nachteile fiir lhre weitere Behandlung entstehen
dadurch nicht.

Ich habe den Inhalt der Aufklarung verstanden und erklare mich mit der Teilnahme an der Stu-
die einverstanden.

Ort, Datum Unterschrift der/des Patienten/in

Ort, Datum Unterschrift des Priifarztes
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Mini-Interview (vor dem Arzttermin):

CODE:

Ich mdchte Ihnen jetzt gerne ein paar Fragen zu threr Erkrankung und ihren Medikamenten stellen.
Die Namen, Einnahmeschemen und Wirkungen der verschiedenen Medikamente sind oft ziemlich
kompliziert und man muss sich ganz schén viel merken. Ich mochte gerne herausfinden, was Sie selber
tiber Ihre Medikamente wissen und ob Ihr Arzt bestimmte Dinge noch genauer erkidren solite. Wenn
Sie etwas nicht wissen, ist das gar kein Problem, es ist schiieflich keine Priifung. Bitte beantworten Sie
meine Fragen so gut Sie kdnnen. Los geht’s!

Welche Krankheit haben Sie?

O

Morbus

Welche Bereiche sind bei Ihnen betroffen?

Crohn

o

Colitis ulcerosa

D

Colitis
indeterminata

a

Noch keine
Diagnose

0

WeiR nicht

Bereich

Ja

Nein

Weil nicht

Mund

[m)

Speiserthre

Magen

Diinndarm

Dickdarm

Rektum

After

oa|ooam;m|o

0|00 |o|o|c

of(o|0|aa;

Welche Medikamente bekommen Sie zur Zeit ? Wann (morgens, mittags, abends) und in welcher

Dosis?

Welche Wirkungsweise und welche Nebenwirkungen haben thre Medikamente?

Name des
Medikaments

Dosis {mg)

Einnahmezeitpunkt
oder —Schema

Wirkungsweise

Mogliche
Nebenwirkungen

Beispiel:

Aspirin

1Thl. 0,5g

Mittags/bei Bedarf

COX-Hemmer

Magenprobleme

i

Wann wurde lhre Diagnose gestellt (Monat/Jahr}?
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Beobachtungsbogen CODE:

Termin geplant um:
Tatséchl. Beginn:
Ende:

Datum:

Name Beobachter:
Klinik: Kinderklinik, MKI, GH, Praxis

Arzt: Name; Krankenschvwester anwesend: ja / nein
Geschlecht: weiblich / ménnlich Name:
Funktion: AA, FA, OA, PD, Prof.

Patient: Geschlecht: weiblich / méinnlich

Patient kommt (mit):
o u] m] m] a o
Allein Mutter Vater Geschwister(n) Partner Sonstige Begleitung:
Zuerst begriif3t wird:
o u] a u] a o
Patient Mutter Vater Geschwister Partner Sonstige Begleitung:
Konsultationsgrund:

o RegelmiBige Kontrolle ohne spez. Fragestellung
0 RegelmiBige Kontrolle mit spez. Fragestellung;

o  Beschwerden, nimlich:
Akuter Notfall, namlich:
Infliximab-Infusion

Sonstiges:

Ablauf

(Reihenfolge > Zahl dahinterschreiber) ~ Symptome_ - Block / Wechsel Zeit:

(Im Block / im Wechsel > einkreisen) Medikamente Block / Wechsel Zeit:

(Zeit > notieren) Psychosoziales Block / Wechsel Zeit:
Untersuchung Block / Wechsel Zeit:

Seite 1 von 5
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Gesprich:

Menstruation (ggfalls. Menarche)
Sonstiges:

Symptomabfrage ZEIT: Ja Nein
allgemeiner Gesundheitszustand D ]
Bauchschmerzen: Allgemein [Pat. bejaht/verneint] o u}
= Falls bejaht: tags/nachts o o
Stirke o [u]
Lokalisation 5] a]
Stuhlgang: - Tenesmen (=Schmerz) a [s]
Nachts a a
StuhHrequenz Q [u]
Stuhlkonsistenz a o

Imperativer

Stuhlgang/kontinenz 8 g
Blut/Schleim o [x]
Fieber/Nachtschweifl 5} a
Ubelkeit/Erbrechen o [=!
Leistungsfihigkeit D o
Appetit D [a]
Ernéhrung (Didt, Sonde, Supplemente) [u] D
Gelenke [a] u]
Augen/Lippen/Mund [a] s}
Haut s} [u]
Po a 0
a o

o =}

Seite 2 von 5
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g A Angesprochen | Angesprochen | Angesprochen
e Ja | nein von Arzt - von Patient von Eltern
Informelles/Small-Talk/Humor 5] o a a [}
Bezugnahme auf vergangene 5 & -
Gespréche/Termine & &
Laborergebnisse/Untersuchungsbefunde D| O a a: a
Medikation ZEIT:
Priiparate/Dosis/Schema [u] o u] a [}
Wirkungsweise (bei neuner Med.) o a [=! u] D
.| Compliance o a [u! o [w)
Rezepte o u} D =] 0
Psychosoziales ZEIT:
Arbeitsplatz/Schule/Berufsausbildung a D =] u] D
Fehltage/Attest aj o D o D
Versicherungstechnisches/Finanzielles a] [a) [a] O [u!
Sexualitit/Verhiitung/Familienplanung 0] o [a] [} O
Familie/Partner/Freunde ol o 5] o u]
Erndhrung/Alkchol/Rauchen/Sport ol o [u] D 0
Psychisches Befinden (Stimmung) a] [n) [a] D [a})
Alternativmedizinische Themen D [n] u} o o
Sonstiges:
1 ) o| o < i D D
2 u] a [u} D D
3 [u} a o [s]
Verstindnis des Patienten o a u] [u] [u]
Offene Fragen a a o [a] [}




Untersuchungen: Beginn: Ende:
Begleitpersonen werden zur Képerlichen Untersuchung aus dem Zimmer geschickt ja  nein

[u} o
Untersuchung Durchgefiihrt Geplant
Ja Nein | im Anschluss | Termin | Allgemein

Grolle o a =] [m] =]
Gewicht =] m] [u] k] 0
Blutdruck u] s} u} 0 [u}
Temperatur [a] O O o0 [u]
Blutabnahme / Zugang legen o [m] a] 8] a
Urin a [u] 0 O D
Stuhl o u] O o 0
Korperliche Untersuchung m] o o o o
Perianale / Rektale Untersuchung u] D a 3l [a]
Pubertétsstadien/Hodenvolumen ] D a o a1}
Knochendichte/alter a] m] o u} [}
Pricktest o a 8] O o
Sono o m} =} [u] =]
Rontgen D D o a a
MRT O 5] 0 o [u]
OGD a a D u] 0
Koloskopie o m] o o D
-Stationdrer Aufenthalt m] u} u] a a
Teilstationdrer Aufenthalt a a u] D D
Rehamafnahme u] u} [w} 8] [u]
Sonstiges: D D o o o

Interdisziplindre Zusammenarbeit

1

Angesprochen von:
Psychotherapeut

Patient Eltern
&}

a

Ernghrungsberater
Physiotherapeut

Heilpraktiker/Alternativmediziner
Selbsthilfeorganisation/-gruppe

Gynikologe

Rheumatologe

Augenarzt

Chirurg

Studienteilnahme

oojojojojoog|p|alo
Ojo|j0o/Djo(Oo(o|o|o|o
o|io|ofo|og|ofooo

sonstige Fachrichtungen:
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Interaktion
Patient stellt selbst Fragen: mal (Strichliste)

-Arzt richtet Fragen/Erklirungen an:
(Symptomabfrage (S) / Medikation, Therapie (M) / Psychosoziales (P))

o . o o u| O
Nur Patient Vorwiegend Zu gleichen Vorwiegend Nur Eltern
Patient - Teilen Pat./Eltern Eltern

[sIm[pf[s|Mm[P][S[M[P|[s[M[P]|[S[M[P]

Fragen werde beantwortef von:

o - u] o o m]
Nur Patient Vorwiegend Zu gleichen Vorwiegend Nur Eltern
Patient Teilen Pat./Eltern Eltern '
LsIm[p|[{s[M[P|[s[M[P][STMIP|[SIM[P]

Fach-/Laiensprache:
(ggit. Eltern(E) / Patient (P))

u] 5] u| o u}

Medizinische Viele Mittelméfig viele einige Alltagssprache/ka

Fachsprache/sehr Fachbegriffe Fachbegriffe Fachbegriffe um oder keine
viele Fachbegriffe

Fachbegriffe

LeE [ » |[[LET P J[ET® JCET]T®? J[CET?P]

Verwendete Sprache ist fiir Eltern (E) / Patient (P)...

a a o o o
Zu kompliziert/ Eher zu Genau richtig Eher zu einfach Zu einfach/zu
schwer kompliziert kindlich
versténdlich
LE [ p JLE [P J[ET[T?P |J[E[P J[ETP ]

Verwendete Fachworter* (bitte aufschreiben):

* d.h. Fachworter, die der Arzt von sich aus im Gesprich verwendet hat (nicht vom Pat. aufgegriffen!)
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Miinchner Arzt-Patient-Inventar (MAPI)
(n.b. = nicht beurteilbar)

Trifft Trifft
nicht zZu
pail

Der Arzt: nb. | 1 2 3 4 5
1) hat den Patienten ausreden lassen [u] o o o a m]
2) hat dem Patienten [anfangs] die Rahmenbedingungen (zeitlich,

inhaltlich, Ziele) des Gespriichs mitgeteilt. S e e e
3) hatim Gespriich Pausen gemacht und abgewartet, ob der Patient

noch efwas sagen méchte. v o ol il Bs -
4) hat einzelne Worte oder Aussagen des Patienten wiederholt. O o o | ol a ]
5) hatin eigenen Worten zusammengefasst, was der Patient gesagt

bt u] ] o | ao|o ]
6) ist auf die Gefiihle des Patienten eingegangen. O 8] oo | o o
7) hat sich einfach und verstiindlich* ausgedriickt, [m] [} 0D |l olo a
8) hat Fachausdriicke erkldrt**, 0 a 0ojJolo 3]
9) hat Blickkontake [mif allen] gehalten. [a] o 0D | ol o 3]
10) hat den Patienten ermuntert, weiterzureden

[verbal oder nonverbal € bitte einkreisen]. H B b B B =
11) hat eine freundliche Gespriichsatmosphiire geschaffen. o a o jlolo 3]
12) ist ansfiithrlich auf Fragen [Pat. und/oder Eltern] eingegangen. | o o D o a] u]

* d.h. keine Fachausdriicke
** falls keine Fachausdriicke verwendet, n.b. ankreuzen

Anmerkungen:
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