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1. Theoretischer Hintergrund

1.1 Allgemeine Einfihrung zu chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen (CED)

Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen (kurz: CED) sind chronisch-rezidivierende, immunologisch
vermittelte Erkrankungen des Gastrointestinaltraktes, die sich oftmals im jungen Erwachsenenalter
erstmals manifestieren. Die beiden Hauptvertreter dieser Erkrankungsgruppe sind Morbus Crohn (MC)
und Colitis ulcerosa (CU), welche sich hinsichtlich einiger klinischer und histopathologischer Aspekte
unterscheiden (s.u.). Ist eine eindeutige Zuordnung zu einem der beiden Erkrankungsbilder nicht
moglich, kann die Diagnose einer CED-u (unklassifiziert, englisch IBD-u, friher Colitis indeterminata)
erfolgen (ca. 10 % aller CED, [1]). Die folgende Gegeniberstellung ist angelehnt an die
Ubersichtsarbeiten von Baumgart [2—4]. Wihrend bei MC der gesamte Magen-Darm-Trakt vom Mund
bis zum Anus diskontinuierlich betroffen sein kann, ist die CU in den allermeisten Fallen auf das Colon
begrenzt (Ausnahme: Backwash-lleitis bei Beteiligung der lleozdkalklappe). Die Entziindung beginnt im
Rektum und steigt kontinuierlich in proximale Colonabschnitte auf, wobei sie auf die Mukosa und
Submukosa beschrdankt ist. Bei MC sind im Gegensatz dazu alle Wandschichten betroffen
(=transmuraler Befall), was erklart, warum im Gegensatz zur CU haufig Strikturen, innere und perianale
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 klinische Erscheinungsbild einer CED richtet sich nach der Art und Lokalisation der Erkrankung.
Intestinale Leitsymptome sind abdominelle Schmerzen und (v.a. bei CU blutig-schleimige) Diarrhoen,
oft begleitet von Fieber und einem starken allgemeinen Krankheitsgefiihl. Da bei MC auch (nur) der
obere Gastrointestinaltrakt betroffen sein kann, kdnnen unspezifische Abdominalbeschwerden (wie
Sodbrennen, Véllegefiihl, Ubelkeit) auftreten, wahrend Diarrhoen fehlen. Da sowohl MC als auch CU
Systemerkrankungen darstellen, treten haufig auch extraintestinale Manifestationen (typischerweise
der Augen, Haut, Leber und Galle) oder assoziierte Autoimmunerkrankungen auf. In einigen Fallen
stellen diese auch die Erstmanifestation dar und die ,typische” intestinale Symptomatik fehlt, was die
Diagnosestellung erschwert. Einige typische Unterschiede zwischen MC und CU sind in Tabelle 1
zusammengefasst. Diese betreffen Epidemiologie, klinische Symptomatik, biochemische und
histopathologische Besonderheiten der beiden Erkrankungen.

Tabelle 1: Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen Colitis ulcerosa und Morbus Crohn (adaptiert von [4]).

Colitis ulcerosa Morbus Crohn
Epidemiologie
Geschlechterverhaltnis (m:w) 1:1 2:1
Genetische Komponente ja (aber geringer als bei MC) ja
Klinische Symptomatik
Hamatochezie, Abgang von Blut und Schleim haufig selten
Befall von Diinndarm und oberem GI-Trakt méglich nein (auBer Backwash-lleitis)  ja
Abdominelle Raumforderung selten manchmal  rechter  unterer  Quadrant

(terminales lleum)

Dinndarmileus, Kolonobstruktion selten haufig
Perianale Fisteln nein haufig
Extraintestinale Manifestationen haufig haufig
Biochemie
ANCA-positiv haufig selten
ASCA-positiv selten haufig




Histopathologie

Transmurale Entziindung der Mukosa nein ja

Gestorte Kryptenarchitektur ja ungewohnlich

Kryptitis, Kryptenabszesse ja ja

Granulome nein ja (aber selten in mukosalen Darmbiopsien)
Fissuren, ,skip lesions” selten haufig

Die Diagnosestellung erfolgt klinisch, wird jedoch erganzt durch objektive Befunde aus radiologischen,
endoskopischen und histologischen Untersuchungen. Andere entziindliche, toxische, vaskulare,
maligne und infektiose Ursachen einer Enteritis bzw. Kolitis miissen ausgeschlossen werden [5]. Die
Klassifikation von MC und CU erfolgt international anhand der Montreal-Klassifikation [6, 7], im Kindes-
und Jugendalter anhand der Paris-Klassifikation [8] (s. Kapitel 1.2). Bei beiden Erkrankungen werden
verschiedene Schweregrade unterschieden. Das Ziel der Therapie ist es, eine Remission (klinische
Symptomfreiheit und Heilung der Mukosa) zu erzielen und zu erhalten, ohne dass Nebenwirkungen
auftreten. Zur Remissionsinduktion kénnen topische und/oder systemische Kortikosteroide sowie
Biologika wie z.B. Infliximab und Adalimumab (TNFalpha-Inhibitoren; bei MC und CU), Ustekinumab
(Interleukin-Ak; MC), Tofacitinib (Januskinase-Inhibitor; CU), Vedolizumab (Integrin-Antagonist; MC,
CU) und Golimumab (TNFalpha-Inhibitor; CU)) eingesetzt werden. Bei der CU konnen auch
Aminosalizylate oder Inmunmodulatoren (Calcineurininhibitoren: Tacrolimus, Ciclosporin) angewandt
werden. Die Remissionserhaltung erfolgt mit Azathioprin bzw. 6-Mercaptopurin, Methotrexat,
Biologika und/oder (bei CU) Aminosalizylaten. Die Auswahl der geeigneten Préparate fir den einzelnen
Patienten 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 Patientenpraferenzen. Erganzend kann die
Einnahme von Mutaflor (Probiotikum, E.coli Stamm Nissle) erfolgen, bei Bedarf aulRerdem die
Supplementation von Vitaminen (A, D, B12) und Spurenelementen (Calcium, Eisen, Zink, Folsdure). Das
jeweils empfohlene therapeutische Vorgehen ist Gegenstand nationaler und internationaler Leitlinien
(z.B. ESPGHAN, NASPGHAN). Die S3-Leitlinie der deutschen Gesellschaft fiir Gastroenterologie,
Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten (DGVS) zur Diagnostik und Therapie des MC stammt aus
dem Jahr 2014 und wird aktuell Gberarbeitet. Die Leitlinie zur CU wurde 2018 umfassend Uberarbeitet,
2019 wurden nochmals einzelne Empfehlungen aktualisiert. Die aktuelle padiatrische Leitlinie
(Consensus Guideline) der ECCO/ESPGHAN fiir MC im Kindes- und Jugendalter wurde 2014
veroffentlich, diejenige fiir CU im Jahr 2018 aktualisiert.

Ng et al. verdffentlichten 2017 eine systematische Ubersichtsarbeit zu weltweiten Privalenzen und
Inzidenzen von MC und CU [9]. Die hochsten Pravalenzen fanden sich in Europa (CU in Norwegen
505/100 000, MC in Deutschland 322/100 000) und Nordamerika (CU in den USA 286/100 000, MC in
Canada 319/100 000). Wahrend die meisten Studien seit 1990 (ber stabile bis ricklaufige
Inzidenzzahlen in Europa und Nordamerika berichten, steigt die Inzidenz in neu-industrialisierten
Landern in Afrika, Asien und Stidamerika (z.B. Brasilien und Taiwan) in letzter Zeit deutlich an. Die
aufgrund niedriger Mortalitdtsraten stetig steigenden Pravalenzraten weltweit (teils > 3% der
Bevolkerung) stellen die Gesundheitssysteme der Lidnder vor grofRe Herausforderungen [9]. In
Deutschland lagen die hochgerechneten Pravalenzraten fiir das Jahr 2010 (ausgehend von einer
Kohorte von ca. 300 000 erwachsenen Patienten (Zufallsstichprobe) der AOK Hessen) bei 322/100 000
fir MC und 412/100 000 fiir CU [10].

Pravalenzen und Inzidenzen von CED im Kindes- und Jugendalter steigen weltweit an [11]. Wittig et al.

ermittelten fiir Deutschland anhand der Gesundheitsdaten aller Kinder und Jugendlichen in der

gesetzlichen ,BARMER" Krankenversicherung im Jahr 2012 eine Pravalenzrate von 66.3/100 000 und

eine Inzidenzrate von 17.4/100 000. Dabei wurde MC 1,6mal hiufiger diagnostiziert als CU [12]. Die

genannte Inzidenzrate gehort weltweit zu den héchsten, die je in der Literatur beschrieben wurden.
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Die genaue Pathogenese der CED ist nach wie vor ungeklart. Aktuell wird ein komplexes
Zusammenspiel zwischen genetischer Anfalligkeit, luminellen mikrobiellen Antigenen und
Adjuvantien, die eine UberschieRende/pathogene Immunantwort hervorrufen, und Umwelt-Triggern
angenommen [13]. Dieser Zusammenhang wird in Abbildung 1 dargestellt.

Mikrobielle
Antigene &
Adjuvantienim
Darmlumen

Genetische
Anfalligkeit/
Pradis-
position

Immun-
antwort

Umwelt-
trigger

Abbildung 1: Interaktion verschiedener Faktoren bei der Entstehung einer chronischen Darmerkrankung (nach [13], ins
Deutsche iibersetzt).

Die Genetik scheint nach aktueller Studienlage bei MC eine groRRere Rolle zu spielen als bei CU. In
Zwillingsstudien wurden bei eineiigen Zwillingen Konkordanzraten von 50% bei MC und 19% bei CU
gefunden [14]. Somit stellt eine positive Familienanamnese den grofSten einzelnen Risikofaktor fiir die
Entwicklung einer CED dar. Gemal einer Studie von Jostins et al., die 2012 in Nature veroffentlicht
wurde, erklarten 163 verschiedene Genloci gemeinsam 13,6% der Gesamtvarianz bei MC und 7,5% bei
CU [15]. Bis heute wurden tber 200 verschiedene Genloci entdeckt, die bei der Entstehung von CED
eine Rolle spielen [16]. Davon sind die meisten sowohl mit MC als auch mit CU assoziiert, es gibt jedoch
auch krankheitsspezifische Genloci nur flir MC bzw. CU [15, 17]. Die beschriebenen genetischen
Veranderungen machen ein Individuum dafiir anfdlliger, mit einer (iberaggressiven T-Zell-Antwort
(erworbenes Immunsystem) auf kommensale Darmbakterien zu reagieren. Ausbruch bzw.
Reaktivierung der CED werden durch verschiedene Umweltfaktoren getriggert, welche voriibergehend
zu einer Verletzung der Mukosa-Barriere, einer Uberschiefenden Reaktion des Immunsystems
und/oder einem Ungleichgewicht zwischen ,guten und ,schlechten“ Darmbakterien fiihren.
,Normale” Menschen koénnen die entstandene Schleimhautverletzung rasch reparieren und ihr
angeborenes und erworbenes Immunsystem (T-Zell-Reaktion) wieder nach unten regulieren, so dass
kein Gewebeschaden bestehen bleibt. Bei genetisch anfalligen Personen entsteht stattdessen eine
chronische Entzlindungsreaktion.

Epidemiologische Studien deuten auf einen groflen Einfluss von Umweltfaktoren hin. Die CED-
Inzidenzraten in Landern, die den westlichen Lebensstil Gbernehmen, steigen an [9, 18] und das Risiko,
als Immigrant an einer CED zu erkranken, ist dem Risiko von Einwohnern im neuen Aufenthaltsland
dhnlicher als im Herkunftsland [19]. Aktuelle Ubersichtsarbeiten von Ananthakrishnan und Van der
Sloot [20-22] fassen die in der Literatur diskutierten Umweltfaktoren wie folgt zusammen. Wichtige
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Charakteristika der zugrunde liegenden Studien (Studienanzahl, Studientypen, Stichprobenumfang,
Effektstirken etc.) werden aus Griinden der Ubersichtlichkeit nicht mit angegeben, kénnen jedoch bei
Van der Sloot [22] nachgelesen werden. Besonders intensiv untersucht wurde der Einfluss des
Rauchens, wobei Rauchen das Risiko fir die Entstehung eines MC und einen aggressiveren
Krankheitsverlauf erhoht. Bei der Entstehung von CU kann Rauchen hingegen ein protektiver Faktor
sein, da bei Personen, die friiher rauchten aber aufhérten, hohere Inzidenzraten gefunden wurden. Es
wird daher vermutet, dass Rauchen das Auftreten einer CU hinauszogert. Ist die CU bereits
ausgebrochen, fiihrt Rauchen statistisch gesehen zu einem benigneren Krankheitsverlauf mit weniger
Schiiben, geringerem Kortikosteroid-Bedarf und niedrigerer Kolektomierate. Eine bakterielle
Gastroenteritis kann die Entstehung von MC und CU triggern, insbesondere im ersten Jahr nach der
Infektion. Zu niedrige Vitamin-D-Spiegel gehen mit einem erhohten Risiko fir MC einher.
Medikamente wie orale Kontrazeptiva, eine postmenopausale Hormonersatztherapie, NSAR, Aspirin
und Antibiotika kdnnen das Risiko flir eine CED erhohen. Auch Depression, Schlafprobleme, Stress,
wenig korperliche Aktivitdt und Ubergewicht kénnen eine Rolle in der Pathogenese spielen bzw. das
Risiko fiir neue Schiibe steigern. Uber die Erndhrung kann das Mikrobiom im Darm beeinflusst werden.
Die Aufnahme von tierischem Protein und n-6-Fettsauren kann das Risiko fir CU erh6hen, wohingegen
n-3-Fettsduren und Faserstoffen (insbesondere Obst und Gemiise) eine protektive Wirkung
zugesprochen wird. Auch Ereignisse ganz am Anfang des Lebens (Kaiserschnittentbindung, Nicht-
gestillt-Werden, Antibiotikatherapie in der friihen Kindheit) werden als Risikofaktoren beschrieben.
Eine Helicobacter-pylori-Infektion in der frilhen Kindheit scheint hingegen protektiv zu wirken. Die
Hygiene-Hypothese (hdhere Inzidenzraten von Autoimmunerkrankungen in fortschrittlichen Landern)
scheint teils auch auf CED zuzutreffen. So gibt es Befunde, dass ein stadtisches Lebensumfeld, Zugang
zu heiBem Wasser, eine kleinere FamiliengrofRe mit weniger Geschwistern, ein eigenes Schlaf- und
Badezimmer und wenig Kontakt zu Tieren in der Kindheit das Risiko flr die Entstehung einer CED
erhohen. Das Trinken von Leitungswasser minimiert das Risiko. Ob eine Appendektomie das Risiko fir
eine CED reduziert, ist nicht eindeutig geklart. Bei CU scheint sie als Schutzfaktor, bei MC als
Risikofaktor zu wirken.

Ananthakrishnan betont, dass erst die komplexe Interaktion dieser Umwelteinfllisse mit genetischen
Faktoren, dem Immunsystem und Darmmikrobiom des Patienten zur Entstehung einer chronisch-
entzlindlichen Darmerkrankung fihrt. Keiner der oben beschriebenen Risikofaktoren fiihrt fir sich
allein genommen zu einer Manifestation und es gibt diesbeziiglich keine interventionellen Studien.

1.2 Besonderheiten von CED in der Kindheit und Jugend

20-30% aller CED-Patienten werden im Kindes- und Jugendalter diagnostiziert [23—-25]. Eine CED-
Erkrankung vor dem vollendeten 17. Lebensjahr wird international padiatrische CED (pediatric IBD)
genannt. Davon werden wiederum 15% bis zum vollendeten sechsten Lebensjahr diagnostiziert (=very
early onset IBD), wobei diese Patienten oft nicht auf konventionelle Therapieregimes reagieren [26].
Bei der sogenannten infantilen CED erfolgt die Diagnose bereits vor dem zweiten Geburtstag.

Kinder kdnnen die unterschiedlichsten Symptome prasentieren, z.B. Bauchschmerzen, Durchfall oder
Verstopfung, rektale Blutung, Gewichtsverlust, Fieber, Aphten im Mund, Bldsse, Schwindel und
Dehydrierung. Oftmals geht eine verzogerte GrofRenentwicklung den anderen Symptomen voraus.
Selten stellen sich die jungen Patienten initial als chirurgischer Notfall (Peritonitis,
Dinndarmobstruktion, Appendizitis) vor. Auch im Kindesalter kdnnen extraintestinale Symptome
(isoliert) auftreten. Je untypischer die Symptomatik, desto ldanger ist die Latenzzeit, bis die richtige
Diagnose gestellt wird. Es kommen viele Differentialdiagnosen in Betracht [16]. Auch auf dem Boden
von angeborenen, oft monogenetisch vererbten Erkrankungen, die z.B. die Interleukin-10-
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Signalkaskade betreffen, kénnen chronische Darmentziindungen entstehen [27]. Diese werden haufig
als Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa fehldiagnostiziert [28].

Eine Besonderheit, wenn die CED bereits im Kindes- und Jugendalter auftritt, ist die Beeinflussung der
kindlichen Entwicklung. Insbesondere bei MC treten oft Wachstumsretardierungen und eine
verzogerte Pubertatsentwicklung auf, wobei letztere mit einer verminderten Knochenmineralisierung
einhergeht. Wachstumsprobleme (GréBe und Gewicht betreffend) kdnnen auftreten, weil Patienten
mit aktiver Erkrankung die Nahrstoffe schlechter aufnehmen, weil sie bedingt durch die
ausgeschitteten 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 einer Resistenzentwicklung des Korpers gegeniiber dem Wachstumshormon kommen. Zytokine
vermindern die Expression von IGF-1 (insulin-like growth factor 1) in der Leber und wirken auBerdem
hemmend auf die Chondrozyten in den Wachstumsplatten der langen Réhrenknochen [29]. Im
Rahmen von regelmafigen Kontrollterminen sollte stets die GroRenentwicklung des
Heranwachsenden erhoben und dokumentiert werden, da ein verzogertes Wachstum ein wichtiger
Hinweis auf eine andauernde Krankheitsaktivitdt sein kann, ohne dass eine klinische Symptomatik
besteht.

Die Diagnostik einer CED erfolgt dhnlich wie beim Erwachsenen. Das genaue Vorgehen bei
padiatrischen Patienten wird in den Leitlinien der ESPGHAN und NASPGHAN in den Uberarbeiteten
Porto-Kriterien beschrieben [30]. Neben einer genauen Anamnese wird besonderes Augenmerk auf
eine ausfihrliche koérperliche Untersuchung gelegt. Im Rahmen der Blutuntersuchung sollte bei jedem
Patienten mindestens ein Differentialblutbild erfolgen sowie mindestens zwei verschiedene
Entziindungsparameter (z.B. CRP und BSG), Serumalbumin, Transaminasen und Gamma-GT bestimmt
werden. Stets sollte (vor der endoskopischen Abklarung!) eine Stuhlkultur angelegt werden, um eine
bakterielle Genese der Darmentziindung auszuschlieSen. Calprotectin im Stuhl wird als sehr sensibler,
aber nicht CED-spezifischer Marker flr eine vorliegende Entziindung der Darmmukosa bestimmt [31].
Calprotectin korreliert gut mit der endoskopisch festgestellten Aktivitat der CED und eignet sich
deshalb auch gut als Verlaufsparameter. Unerlasslich fiir die Diagnose einer CED ist auch im Kindes-
und Jugendalter die Durchfiihrung einer OGD und lleokoloskopie mit regelméRigen Stufenbiopsien. Im
Anschluss daran sollte stets eine MR-Enterografie erfolgen. Durch diese Untersuchung kann eine
Dinndarmbeteiligung diagnostiziert werden. Entziindliche Verdnderungen der Darmwand koénnen
ebenso sichtbar gemacht werden wie Komplikationen eines MC (Fisteln, Stenosen, Abszesse). Da ein
MR-Enteroklysma invasiver ist als eine MR-Enterografie, sollte es in der Padiatrie nicht eingesetzt
werden. Lediglich falls endoskopische Abklarung und histologische Befunde ganz eindeutig eine CU
ergeben haben, kann auf eine MR-Diagnostik verzichtet werden. Bei Kindern mit Verdacht auf MC trotz
unauffalligem Endoskopie- und MR-Befund kann eine Kapselendoskopie sinnvoll sein, ebenso falls die
Patienten zu jung fir eine MRT sind oder diese Technologie nicht zur Verfligung steht. Eine
Abdomensonografie sollte als Screening-Instrument und im Rahmen der Verlaufsbeurteilung erfolgen.
Sie ist risiko- und strahlungsfrei, jedoch hdngt das Ergebnis sehr von der Expertise des jeweiligen
Untersuchers ab. Um die Sensitivitat zu erhohen, kann ein orales echofreies Kontrastmittel verabreicht
werden. Generell wird in der Padiatrie besonders darauf geachtet, die kumulative Strahlendosis durch
bildgebende Untersuchungen (Réntgen; CT, z.B. zur Dinndarm-Darstellung) moglichst gering zu
halten, da der heranwachsende Korper gegeniiber der gleichen Dosis ionisierender Strahlung
vulnerabler ist als der bereits erwachsene und die kumulative Lebenszeitdosis méglichst klein gehalten
werden soll [32]. Wenn maglich, wird auf eine MRT ausgewichen.

Die Differenzierung zwischen MC, CU und CED-u gestaltet sich im Kindes- und Jugendalter,
insbesondere bei sehr jungen Patienten, aus mehreren Griinden oft deutlich schwieriger als im
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Erwachsenenalter. Bei Kindern mit MC, die jlinger als 10 Jahre alt sind, ist (wie typischerweise bei CU)
oft nur der Dickdarm betroffen, was die Unterscheidung erschwert. Zudem gibt es bei der
padiatrischen CED viele atypische bzw. ungewo6hnliche Erscheinungsformen. Diese kdnnen sowohl
makroskopische als auch mikroskopische Aspekte betreffen, was anhand der CU kurz umrissen werden
soll. Es gibt z.B. Patienten, bei denen das Rektum makroskopisch nicht beteiligt ist (Typ ,rectal
sparing”), oder auch Patienten mit Coecumbeteiligung, obwohl lediglich eine Linksseitencolitis vorliegt
(Typ ,,cecal patch”). Bei Kindern unter 10 Jahren mit kurzer Erkrankungsdauer ergibt die Histologie
manchmal nur fokale (nicht kontinuierliche) Auffalligkeiten; Zeichen einer chronischen Entziindung
kénnen fehlen (Typ ,,short duration”). Andererseits kénnen bei Patienten mit akuter, schwerer Colitis
auch eine transmurale Entztindung und/oder tiefe Ulcera auftreten (Typ ,,acute severe colitis”), wie sie
eigentlich fir MC typisch sind. Auch Erosionen und kleine Ulcera im Magen kdnnen bei einer
atypischen CU-Form vorkommen (Typ ,UGI“). In den Uberarbeiteten Porto-Kriterien werden die
verschiedenen typischen und atypischen Formen von MC, CU und CED-U im Kindes- und Jugendalter
genau beschrieben und es wird ein Logarithmus vorgestellt, wie der Kindergastroenterologe
letztendlich zur korrekten Diagnose gelangen kann. Trotzdem kann im Verlauf eine Umkodierung der
Diagnose erforderlich werden, wenn sich z.B. eine anfangs unklassifizierbare CED spater doch
eindeutig zuordnen lasst oder ein (falschlicherweise) als CU klassifizierter MC im Lauf der Jahre noch
andere Bereiche als das Kolon befallt [30].

CED mit Beginn im Kindes- und Jugendalter verlaufen oft aggressiver als bei Beginn im
Erwachsenenalter und erfordern daher eine intensivere, oft nebenwirkungsreiche Therapie. In vielen
Fallen ist die Erkrankung bereits bei Erstdiagnose stark ausgepragt, d.h. es tritt ein ausgedehnter Befall
auf [8]. Andererseits entwickelt sich eine padiatrische CED im Lauf der Jahre oft dynamisch weiter und
dehnt sich aus [33]. Bei vielen padiatrischen MC Patienten wurden im Lauf eines mehrjahrigen
Beobachtungszeitraumes zusatzliche Bereiche des GI-Trakts befallen und es traten Strikturen
und/oder Fisteln als Komplikationen auf [34]. Eine ulcerative Proktitis dehnte sich bei padiatrischen
CU-Patienten oftmals nach proximal aus [35, 36]. Goodhand et al. verglichen in einer retrospektiven
Fall-Kontroll-Studie jeweils 100 CED-Patienten mit Beginn in der Kindheit (<18 Jahre) und im
Erwachsenenalter [37]. Auch die EUROKIDS-Studie, eine multizentrische Kohortenstudie, beschaftigte
sich mit einem Vergleich der Erkrankung mit Beginn im Kindes- vs. Erwachsenenalter [33, 38]. Bei MC
mit Beginn in der Kindheit waren ofter sowohl lleum als auch Colon betroffen (69% vs. 28% im
Erwachsenenalter), auch das Rektum (33% vs. 16%) und der obere Gastrointestinaltrakt waren ofter
beteiligt. Zudem traten haufiger penetrierende Komplikationen auf. Bei CU lag im Kindesalter meistens
eine Pancolitis vor (67% vs. 39%), 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 (Gber 40% vs. unter 20%). Zudem erforderten CED im Kindesalter
haufiger den Einsatz von Immunmodulatoren (53% vs. 31%) und Biologika (20% vs. 8%).

Wie bereits erwdhnt, erfolgt die Klassifikation einer CED im Erwachsenenalter anhand der Montreal-
Klassifikation. Da der Phanotyp, d.h. das klinische Erscheinungsbild, von MC und CU im Kindes- und
Jugendalter jedoch Besonderheiten aufweist, die bis dato durch die Klassifikation nicht abgebildet
wurden, erfolgte 2010 durch die ESPGHAN und NASPGHAN die Modifikation bzw. Hinzunahme einiger
Kriterien. Auf diese Weise entstand die sogenannte Paris-Klassifikation [8]. Diese bericksichtigt
beispielsweise, dass bei padiatrischen MC Patienten Strikturen und Fisteln sowohl gleichzeitig als auch
unabhangig voneinander auftreten kénnen [39]. (Anmerkung: bei Erwachsenen entwickeln sich Fisteln
fast ausschlieBlich im Bereich von Strikturen [40]). Auch die genaue Klassifikation bei ausgedehntem
Krankheitsbefall wird durch die Paris-Klassifikation ermoglicht. Bei MC wird zudem dokumentiert, ob



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

Ziel der Behandlung im Kinder- und Jugendalter ist neben dem Erreichen einer dauerhaften klinischen
Remission und Mukosaheilung eine normale Grofenentwicklung, gute Lebensqualitat und psychische
Gesundheit des jungen Patienten. Zudem missen negative Therapiefolgen vermieden werden. Die
Arbeit erfolgt in einem multidisziplindren Team aus Kindergastroenterologen, Kinderchirurgen,
Kinderkrankenschwestern, Erndhrungsspezialisten, Psychologen und Sozialarbeitern. Sie ermdéglichen
eine ganzheitliche Versorgung des Patienten und seiner Familie.

Eine wichtige Therapieform bei MC im Kindes- und Jugendalter ist die Erndhrungstherapie. Dabei
werden 90-100% der Kalorien als Formelnahrung, z.B. liber eine Nasensonde, verabreicht. Eine solche
Erndhrungstherapie kann eine klinische Remission sowie Mukosaheilung induzieren und somit helfen,
Steroide einzusparen. Innerhalb von einer Woche veranderten sich die Mikrobiota im Darm, die vorher
in einem Ungleichgewicht waren [41]. Nach sechsmonatiger Erndhrungstherapie zeigte sich, verglichen
mit einer Steroidbehandlung, eine bessere GroRenentwicklung der Patienten. Der groRe Vorteil der
Erndhrungstherapie gegenliber einer medikamentdsen Therapie ist das Fehlen von
(schwerwiegenden) Nebenwirkungen.

Bei MC im Kindes- und Jugendalter mit moderater und schwerer Krankheitsaktivitdt hat sich (wenn
keine Erndhrungstherapie erfolgt) inzwischen ein Top-Down-Vorgehen als erfolgreich erwiesen. Es
werden ziigig Immunmodulatoren/Biologika eingesetzt, um moglichst rasch eine Mukosaheilung zu
erreichen und den Krankheitsverlauf dauerhaft glinstig zu beeinflussen [42]. Da bei CU die Entziindung
auf die Mukosa (und Submukosa) beschrankt ist, haben sich (im Unterschied zu MC) (topische) 5-ASA-
Praparate bewahrt.

Systemische Kortikosteroide werden bereits seit 50 Jahren effektiv zur Induktion einer Remission
eingesetzt. Sie besitzen jedoch ein ungilnstiges Nebenwirkungsprofil (u.a. Wachstumsverzégerung,
Knochendemineralisierung,  Unterdriickung der  korpereigenen  Hormonproduktion  der
Nebennierenrinde, erhéhte Infektanfalligkeit, schlechtere Wundheilung, Steroidakne, Bildung von
Odemen, emotionale Labilitit). Nicht-systemische Kortikosteroide wie Budesonid (hoher First-pass-
Effekt) sind nebenwirkungsarmer, aber laut Studien ebenso effektiv [43]. Zur dauerhaften
Remissionserhaltung eigenen sich Kortikosteroide jedoch nicht [44, 45].

Immunmodulatoren (Azathioprin, 6-Mercaptopurin) sind auch im Kindes- und Jugendalter effektive
Medikamente zur Erhaltung der Remission. Allerdings zeigte sich unter der Therapie eine leicht
erhohte Rate von Non-Hodgkin-Lymphomen und in einigen Fallen trat bei jungen mannlichen
Patienten ein hepatosplenisches T-Zell-Lymphom (fast immer mit todlichem Ausgang) auf. Ein
alternatives, ebenfalls effektives Therapeutikum bei MC ohne die letztgenannte Nebenwirkung stellt
Methotrexat dar [46].

Biologika sind auch im Kindes- und Jugendalter sehr wirkungsvoll. Sie werden zur Remissionsinduktion
und -erhaltung eingesetzt. Ein Effekt tritt bereits nach einmaliger Gabe ein [47]. Bei MC mit
Fistelbildung sind Biologika sogar Therapeutika der 1. Wahl. Infliximab ist in der Kindheit bei MC und
CU effektiv und zugelassen, Adalimumab bisher nur bei MC. CU-Studien zur Wirksamkeit von
Adalimumab laufen. Ein therapeutisches Drug-Monitoring (Bestimmung der Serumkonzentration) bei
Infliximab und Adalimumab verbessert das individuelle Therapieoutcome. Andere Biologika sind bis
jetzt zur Therapie einer CED im Kindes- und Jugendalter nicht zugelassen und kénnen héchstens off-
label zum Einsatz kommen.



Auch im Kindes- und Jugendalter erfolgt in einigen Fallen eine chirurgische Intervention. In einer
therapierefraktdren Situation kann eine totale Proktokolektomie bei CU Heilung bringen. Bei MC hat
sich eine umlenkende lleostomie bewahrt [16], manchmal ist auch eine Darmresektion (meist
Resektion der lleozbkalregion) erforderlich.

1.3 Entwicklungsaufgaben von Jugendlichen mit CED

Die Vereinten Nationen definieren den Begriff ,Jugend” als Personen im Alter zwischen 15 und 24
Jahren [48]. Die Jugend umfasst somit einen GroRteil des Teenageralters (13-19) sowie das junge
Erwachsenenalter (20-24) und stellt die Ubergangsphase vom Kind zum Erwachsenen dar. Das
Jugendalter ist durch eine Vielzahl von Entwicklungsaufgaben gekennzeichnet, die verschiedene
Lebensbereiche des Jugendlichen betreffen. Diese Entwicklungsaufgaben sind normativ, d.h. sie
missen von jedem Jugendlichen durchlaufen werden, und stellen fiir den Einzelnen eine groRe
Herausforderung dar. Wird im Kindes- bzw. Jugendalter eine chronische Erkrankung diagnostiziert, ist
dies ein kritisches, nicht-normatives Lebensereignis, das der Jugendliche zusatzlich zu bewaltigen hat
[49]. Eine chronische Krankheit betrifft stets den ganzen Jugendlichen in seinem Denken, Fiihlen und
Handeln und wirkt sich daher zusatzlich erschwerend auf viele andere Entwicklungsaufgaben aus [49—
51]. Bei CED ist die psychosoziale Beeintrachtigung im Vergleich zu gesunden Jugendlichen und
anderen chronischen Erkrankungen (z.B. Rheuma, Diabetes) besonders hoch [52]. Die Lebensqualitat
von jugendlichen CED-Patienten ist laut Selbst- und Elternbericht signifikant schlechter [52, 53] und
die Jugendlichen leiden haufiger unter internalisierenden Stérungen (Angststorungen, Depression) als
bei anderen chronischen Erkrankungen [52]. Die Patienten berichten auch von einem niedrigeren
sozialen Funktionsniveau als Gleichaltrige. Szigethy et al. untersuchten 102 jugendliche CED-Patienten
(11 bis 17 Jahre) und fanden bei 24,5% klinisch relevante Symptome einer Depression [54]. Im
Folgenden soll ndher darauf eingegangen werden, wie eine CED die Entwicklung des Jugendlichen auf
komplexe Art und Weise erschwert (siehe Abbildung 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

Abbildung 2: Entwicklungsaufgaben und Lebensbereiche im Jugendalter.

Wie bereits in Kapitel 1.2 beschrieben wurde, sind korperliche Reifung und Pubertdtsentwicklung bei
Jugendlichen mit einer CED aufgrund einer Mangelernahrung oftmals deutlich verzogert. Die zugrunde
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liegenden Ursachen sind vielfaltig [55], eine besonders wichtige Rolle spielt eine eingeschrankte
Nahrstoffzufuhr. Durch inflammatorische Zytokine 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 Folsaure, Vitamin B12, A
und D, Eisen, Zink und Selen [56], insbesondere wenn Operationen im Bereich des Diinndarms
stattgefunden haben. Fir den Jugendlichen stellt eine Verzogerung des Korperwachstums und eine
spatere Entwicklung der Geschlechtsorgane oft eine grolle emotionale Belastung dar, insbesondere
fir Jungen. Es wurde gezeigt, dass sogenannte ,Spatentwickler” in der Peergroup weniger beliebt sind
und ein schlechteres Selbstwertgefiihl haben als ,Frithentwickler”. Junge Madchen schatzen das
schlanke Korperbild vor der Pubertat oftmals hoch ein und fihlen sich so durch ein spateres Einsetzen
der korperlichen Reifung weniger beeintrachtigt als Jungen. GemaR der ,maturational deviance
Hypothese”, die fiir beide Geschlechter gilt, erfahren Jugendliche, die sich korperlich stark von den
Gleichaltrigen unterscheiden, mehr psychischen Stress als Jugendliche, die ,,dazu passen” [57].

Im Jugendalter wird das Bild, das Jugendliche von sich selbst haben, maBgeblich von ihrem vitalen
Korpererleben und ihrer Leistungsfahigkeit bestimmt. Krankheitsbedingte Beeintrachtigungen wie
Mudigkeit und Abgeschlagenheit, Bauchschmerzen und Schmerzen beim Stuhlgang, Kontrollverlust
Uber korperliche Funktionen (Diarrhoen, imperativer Stuhlgang/Inkontinenz, Flatulenz) verbunden mit
einem groRen Schamgefiihl, Abhdngigkeit von Arzten und medizinischen Prozeduren (Blutentnahme,
Infusionstherapie, rektale Untersuchung, Proktoskopie, OGD, Coloskopie ..) sowie &uRerlich
erkennbare Nebenwirkungen von Medikamenten (v.a. extreme Gewichtszunahme, , Vollmondgesicht”
und Striae distensae durch Kortikosteroidtherapie) beeinflussen das Korperselbstbild des jugendlichen
CED-Patienten in negativer Weise. Sie fiihren zu negativen Selbstwertgefiihlen und einem negativen
Selbstbild des Jugendlichen — dieser meint, nicht mit den Gleichaltrigen mithalten zu konnen.
Erschwerend kommt hinzu, dass der Jugendliche durch die kdrperliche Symptomatik auch in vielen
anderen Lebensbereichen eingeschrankter ist als seine Altersgenossen. Besonders im akuten Schub
missen die Patienten oft krankheitsbedingt geplante Termine (mit den Freunden) absagen, konnen an
verschiedenen sportlichen und gesellschaftlichen Aktivitaten nicht teilnehmen und haben Fehlzeiten
in Schule und Beruf. Sie kdnnen aufgrund individueller Unvertraglichkeiten nicht das Gleiche essen wie
ihre Altersgenossen, bei einer ausschliellichen Erndhrungstherapie muss temporar sogar ganz auf
feste Nahrung verzichtet werden. Alkohol fiihrt zu Wechselwirkungen mit vielen Medikamenten des
Jugendlichen und wirkt sich (wie auch das Rauchen bei MC) nachweislich negativ auf den
Krankheitsverlauf aus, was ein unbeschwertes, ,typisches” Teenagerleben unmaéglich macht. Auch bei
Hobbies, Reisezielen und spateren beruflichen Moglichkeiten sind jugendliche CED-Patienten
eingeschrankt.

Im Rahmen der Entwicklung des jugendlichen Gehirns finden strukturelle und funktionelle
Verdnderungen statt [58]. Diese betreffen sowohl die kognitive als auch die emotionale Entwicklung.
Der Prafrontalkortex, wo kognitive Prozesse hoherer Ordnung (z.B. Planen, Entscheiden, Zielsetzen,
Metakognition) ablaufen, ist erst mit ca. 25 Jahren ausgereift. Erst ab diesem Alter finden eine
effizientere Informationsverarbeitung und bessere Verknlipfung statt. Im Bereich des limbischen
Systems (Sitz des emotionalen Erlebens, Verarbeitung sozialer Informationen) kommt es im
Jugendalter zu funktionellen Verdnderungen. Es wird mehr Dopamin (fordert risikoreiches Verhalten)
und Serotonin (fihrt zu Stimmungsschwankungen) ausgeschiittet. Dopamin erhoht auch bei
Jugendlichen mit CED die Risikobereitschaft, was sich darin duBern kann, dass die Patienten z.B. ihre
Medikamente nicht (regelmafRig) nehmen, Vorsorgetermine ,,schwanzen” oder trotz ihrer Erkrankung
rauchen, trinken und sich ungesund erndhren. Serotoninbedingte Stimmungsschwankungen erhéhen
insbesondere bei Vorliegen einer chronischen Erkrankung das Risiko fiir Depression und Angst. Beide
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Hormone machen den jugendlichen Patienten empfanglicher fiir Stress, was sich negativ auf den
Krankheitsverlauf auswirken und z.B. einen neuen Schub ausldsen kann. Da das limbische System
bereits wahrend der Pubertat, der prafrontale Kortex jedoch erst mehrere Jahre spater reift, sind im
Jugendalter zuerst Emotionalitédt (verbunden mit internalisierenden Stérungen) und Risikobereitschaft
(verbunden mit Non-Adhidrenz) erhoht. Erst spater findet eine Verbesserung der kognitiven
Funktionen hoherer Ordnung statt und die Patienten sind geistig dazu in der Lage, das
Krankheitsmanagement vollstandig selbst zu Ulbernehmen. Diese Besonderheit im Ablauf der
Gehirnentwicklung kann auch erklaren, warum die Medikamentenadharenz von jugendlichen CED-
Patienten schlechter ist als bei Kindern und (jungen) Erwachsenen [59].

Die psychosoziale Entwicklung im Jugendalter beinhaltet die Entwicklung von Identitdt, Autonomie
und Intimitat/Sexualitit. Alle diese Aufgaben werden durch die (kérperlichen) 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 Moéglichkeiten aus. Wie bereits erwdhnt, ist
ein vitales Korpererleben dabei meist essentiell fiir ein positives Selbstbild. Tritt im Kindes- oder
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 Jahren die Erfahrung machen, dass das Leben fiir ihn nicht unbegrenzte
Moglichkeiten bereithalt. Er kann sich nicht mehr vornehmlich Gber korperliche Faktoren (Gesundheit
und Vitalitat, athletisches Aussehen, korperliche Leistungsfahigkeit, Sportlichkeit) definieren und die
CED bringt aufgrund ihres unvorhersehbaren, schubhaften Verlaufs viele Unsicherheiten und
Einschrankungen mit sich. Koérperbetonte Hobbies (Sport) und Reisen sind im Schub kaum
durchfiihrbar. Das Reisen ist auch in ruhigen Krankheitsphasen deutlich erschwert, da nicht in allen
Landern eine gute gastroenterologische (Notfall-)Versorgung gewahrleistet ist und eine gute
Auslandsversicherung teils sehr teuer sein kann. Die verordneten Medikamente missen stets in
ausreichender Menge mitgefiihrt werden und bei langeren Auslandsaufenthalten stellt eine i.v.-
Therapie mit Biologika (z.B. Infliximab) eine grofle organisatorische Herausforderung dar.
In vielen (z.B. ferndstlichen) 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 durchldssigeren Darmwand erhoht, zudem kann solch eine
Durchfallerkrankung schubauslésend wirken. Eine CED geht auch mit eingeschrankten privaten 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 voraussetzen, mit viel Reisen oder psychischem Stress (z.B.
Schichtarbeit) einhergehen, sind (abhangig vom individuellen Krankheitsverlauf) fiir CED-Patienten
nicht geeignet. Eine geringere Belastbarkeit und viele Fehltage verhindern 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 Betroffenen daher weniger Verstandnis
entgegengebracht wird. Jugendliche Patienten missten diesbezliglich Aufklarungsarbeit leisten und
fir ihre Rechte eintreten, dissimulieren jedoch oft gegentiber Mitschiilern, Lehrern, Kollegen und
Vorgesetzten, da sie die Symptomatik und die hdufigen Toilettengange als peinlich empfinden. Auch
die private Zukunftsplanung kann eingeschrankt sein, da sich die Erkrankung und bestimmte Therapien
negativ auf Fertilitdt und Fekunditat auswirken und somit die Familienplanung erschweren. Wenn eine
Schwangerschaft in einer akuten Krankheitsphase eintritt, ist das Risiko fiir eine Fehl-, Friih- oder
Totgeburt sowie ein zu geringes Geburtsgewicht des Kindes erhoht. Zudem treten haufiger
Schwangerschaftskomplikationen (z.B. Plazentaabldsung, Plazenta praevia, Praeklampsie, Eklampsie,
Chorioamnionitis) auf [60]. Auch die Entwicklung von einer intimen, sexuellen Beziehung gestaltet sich
fir jugendliche CED-Patienten besonders kompliziert. Die diffizile klinische Symptomatik (Durchfall,
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Fisteln, Abszesse, evtl. ein Stoma) kann sexuelle Lust hemmen, weil der Patient Schmerzen hat oder
sich dem Partner gegeniiber 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 Gefiihlen der Unsicherheit
einhergeht.

Die Autonomieentwicklung vollzieht sich auf emotionaler Ebene (Entwicklung von Selbstvertrauen und
Selbstsicherheit), kognitiver Ebene (Normen und Werte der Eltern in Frage stellen) und behavioraler
Ebene (eigene Entscheidungen treffen, ausziehen, schlieBlich finanziell unabhangig sein und eine
eigene Familie griinden). Dabei muss stets zwischen Autonomie bezliglich allgemeiner Aktivitaten (z.B.
abends langer ausgehen) und krankheitsspezifischer Aktivitditen (Krankheitsmanagement)
unterschieden werden. Studien zeigen besonders hinsichtlich krankheitsspezifischer Aktivitaten
Unterschiede gegeniiber gesunden Jugendlichen. Je jlinger der Patient ist, desto mehr ist er bei der
medizinischen Versorgung auf die Unterstiitzung seiner Eltern angewiesen. Sie fahren und begleiten
ihn zu den Arztterminen und helfen bei der Kommunikation mit dem medizinischen Fachpersonal, da
sie Uber die frilhe Krankheitsgeschichte ihres Kindes, v.a. bei Diagnosestellung im Kindesalter, am
besten Bescheid wissen. Sie ,Uberwachen” die Medikamenteneinnahme und helfen ihrem Kind,
besonders im akuten Schub, 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
Sedierung, OP etc.) sind oft auch altere Jugendliche und junge Erwachsene auf die Unterstlitzung durch
ihre Eltern, z.B. durch , Fahrdienste”, angewiesen. Es gibt Hinweise in der Literatur [51], dass die
Familienmitglieder bei CED oft besonders eng miteinander verbunden sind, was den AblGseprozess im
Jugendalter weiter erschwert.

Mehrere Studien [61, 62] zeigen, dass die Meinung von Eltern, medizinischem Fachpersonal und den
jugendlichen Patienten selbst, wann Kinder und Jugendliche zu bestimmten Verhaltensweisen im
Rahmen des Krankheitsmanagements fdhig sind, deutlich voneinander abweicht. Meist liegt die
Altersangabe der Eltern deutlich unter der Einschatzung des medizinischen Fachpersonals, wobei die
jugendlichen Patienten selbst ein noch niedrigeres 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 Elternhaus, teils auch einem Umzug in eine andere Stadt
und einem Wechsel des Freundeskreises. Hinzu kommt noch der Wechsel vom Kinderarzt zum
,Erwachsenen“-Hausarzt, der bei gesunden jungen Menschen meistens eher beildufig erfolgt. Flr
jugendliche CED-Patienten stellt der Wechsel vom Kinder- zum Erwachsenenarzt (= medizinische
Transition), insbesondere vom langjahrig vertrauten Kinder- zum neuen, unbekannten
Erwachsenengastroenterologen, hingegen eine grolle zusatzliche Herausforderung dar.

1.4 Transition von der Kinder- in die Erwachsenenversorgung

Bei der Begriffsklarung ist es wichtig, klar zwischen , Transfer” und ,Transition” zu unterscheiden. Der
Begriff , Transfer” (lat. transferre = hiniibertragen) bezeichnet die Ubergabe des jugendlichen (CED-)
Patienten und seiner Krankenakten von einem Leistungserbringer (Kinderarzt, bei CED
Kindergastroenterologe) zu einem anderen (Erwachsenenarzt, bei CED Facharzt fir
Gastroenterologie/Internist) zu einem bestimmten Zeitpunkt [63]. Im Gegensatz dazu definiert das
National Service Framework for Children, Young People and Maternity Service den Begriff Transition
(lat. transire = hintbergehen) als
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“zielgerichteten, geplanten Prozess, der auf die medizinischen, psychosozialen und
schulischen/beruflichen Bediirfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen
kérperlichen und medizinischen Problemen wéhrend des Wechsels von einem kind-zentrierten hin zu
einem erwachsenen-orientierten Gesundheitsversorgungssystem eingeht” [64].

Transition ist also ein Prozess, in den der jugendliche Patient aktiv eingebunden werden soll — er geht
selbst hiniiber anstatt passiv hiniibergetragen zu werden. Die tatsiachliche Ubergabe (Transfer) ist nur
ein kleiner Bestandteil dieses Prozesses.

Die Definition der Society for Adolescent Medicine riickt die entwicklungspsychologische Perspektive
noch mehr in den Fokus. Demnach ist Transition ein gradueller, multidimensionaler,
familienorientierter Prozess mit Schwerpunkt auf dem antizipierten Entwicklungsstadium des einzelnen
Patienten. Das ultimative Ziel dieses Prozesses ist es, den Patienten mit Krankheitswissen und
Selbstmanagement-Fahigkeiten auszuriisten und Fachkenntnisse fiir die Behandler bereit zu stellen,
sodass der Patient erfolgreich in das medizinische Versorgungsystem fiir Erwachsene (ibergeben
werden kann [65]. Zu den Selbstmanagement-Fahigkeiten gehoren z.B. Durchsetzungsvermaogen,
Selbstfiirsorge, Selbstbestimmung und Selbstvertretung sowie die Fahigkeit, effektiv zu
kommunizieren und (informierte) Entscheidungen zu treffen [66, 67]. Das Selbstmanagement im Sinne
von Krankheitsmanagement umfasst auch ganz alltagspraktische Tatigkeiten, wie z.B. die
Medikamente wie verordnet einzunehmen, sowie Rezepte, Atteste und Arzttermine zu organisieren.
GemaR der American Academy of Pediatrics ist ein effektiver Transitionsprozess koordiniert,
umfassend, individualisiert und patientenzentriert; er soll die Patienten zu mehr Selbstkontrolle und
eigenstandiger Gesundheitsfiirsorge befahigen [68]. Eine 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 reduzieren [69].

Eine erfolgreiche Transition ist fur alle chronischen Erkrankungen wichtig. Aufgrund einiger
Besonderheiten hat sie bei CED jedoch einen besonders hohen Stellenwert:

(1) MC und CU sind haufige Krankheitsbilder, die in bis zu 25% der Falle bereits im Kindes- und
Jugendalter auftreten, wobei die Inzidenz in diesen Altersgruppen weiter steigt

(2) Aufgrund einer gliicklicherweise sehr niedrigen Mortalitatsrate erreichen die allermeisten
Patienten das Erwachsenenalter und missen daher in das Versorgungssystem fir Erwachsene
wechseln

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

(4) Im Gegensatz zu seltenen, oft angeborenen Erkrankungen, die nur fiir das Kindesalter typisch
sind, verfligen Internisten und ,Erwachsenen“-Gastroenterologen lber ein hohes Fachwissen
zum Thema CED im Erwachsenenalter, sodass erwachsene Patienten hier (auf Dauer) besser
aufgehoben sind als in der Padiatrie

Leider verlduft die Transition von jungen chronisch kranken Patienten in vielen Fallen problematisch,
da sie zeitlich in die vulnerable Entwicklungsphase der , Emerging Adulthood” [70] fallt. Die jungen
Erwachsenen missen verschiedene Rollenliiberginge (Schiiler, Student, Auszubildender,
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 und emotionale Abhadngigkeit gegeniiber den Eltern, die
auch das Treffen von Entscheidungen einschlieBt. Nachdem die Patienten die padiatrische Versorgung
verlassen haben, verschlechtern sich oft ihre klinischen Outcomes. So verlieren jugendliche Patienten
nach Organtransplantation besonders oft ihr Spenderorgan [71] und der HbAlc-Wert von Typ-1-
Diabetes Patienten steigt deutlich an [72]. 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 Loss-to-follow-up), haufigeren Vorstellungen in der Notaufnahme und
stationdren Krankenhausaufenthalten [63]. Circa ein Drittel der Typ-1-Diabetes Patienten stellte sich
mindestens 6 Monate lang keinem Arzt vor [73]. Bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern trat in bis
zu 75% der Falle ein Loss-to-follow-up auf [74] und sie wurden mehr als doppelt so oft wie zuvor
notfallmaRig ins Krankenhaus eingewiesen [75].

Um eine strukturierte, erfolgreiche Transition zu ermdglichen, missen im Vorfeld mehrere
Schlisselfragen beantwortet werden: Wann ist der optimale Zeitpunkt fiir den Beginn der Transition
und den Transfer? Wer sind die beteiligten Personen? Wie soll die Transition ablaufen? Welche Ziele
werden verfolgt? Welche Unterlagen missen bereitgestellt werden? Wie erfolgt die Finanzierung?
Gegenstand der aktuellen Transitionsforschung ist auRerdem, wie (d.h. mit welchen
Messinstrumenten) die Transitionsbereitschaft des einzelnen Patienten evaluiert werden kann, und
anhand welcher Kriterien (z.B. Patientensicht, klinische Outcomes) der Erfolg der Transition gemessen
werden soll [63, 69].

Die Hauptbeteiligten an der Transition sind der jugendliche Patient, seine Eltern, sein betreuender
Kinder- und Erwachsenengastroenterologe. Die Eltern haben die Aufgabe den Jugendlichen
loszulassen, damit er Stick fur Stick selbst die Verantwortung fir seine Erkrankung (Krankheitswissen,
Krankheitsmanagement) Ubernehmen kann. Die Aufgabe des Kindergastroenterologen ist die
Vorbereitung, Organisation und Durchfiihrung 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 gerilickt. Dieser soll auf der Arbeit des
Kindergastroenterologen aufbauen, d.h. auch nach dem Transfer weiter aktiv daran arbeiten, das
Krankheitswissen und die Selbstmanagementfahigkeiten des Patienten zu verbessern und sich um die
(alters-)spezifischen Anliegen des jugendlichen Patienten kimmern [68]. Diese Aufgabe wird ,care
integration” genannt — die jungen Patienten missen richtig in die Erwachsenenversorgung integriert
werden. Dies ist nicht nur bei jugendlichen Patienten, die vom Kindergastroenterologen Ubergeben
wurden, wichtig, sondern auch bei Patienten, die erst im spateren Jugend- oder jungen
Erwachsenenalter diagnostiziert und von Anfang an vom Erwachsenengastroenterologen betreut
werden.

Diese vier an der Transition beteiligten Parteien sehen bei der Transition unterschiedliche Probleme.
Die Jugendlichen und ihre Eltern haben Angst davor, den langjdhrigen Kindergastroenterologen zu
verlassen, zu dem sie im Lauf der Zeit eine enge Bindung aufgebaut haben. Sie befilirchten eine
schlechtere Versorgungsqualitdt in der Erwachsenenmedizin und haben ein geringeres Vertrauen
gegeniber dem ,,neuen” Arzt. Zudem haben sie keine genaue Vorstellung von Transition und Transfer
und wie diese Prozesse konkret ablaufen sollen bzw. werden [76]. Dazu passen Befunde, demnach in
den USA nur 22-47% aller chronisch kranken Jugendlichen [69] und weniger als 50% der Eltern [77]
einen Transitionsplan mit dem betreuenden Kinderarzt besprochen haben. Es erscheint jedoch
unverzichtbar, die Eltern aktiv in die Transitionsplanung einzubeziehen und sie zu ermutigen, sich Stlick
fir Stlick aus dem Krankheitsmanagement ihres Kindes zurlickzuziehen, damit der Jugendliche
eigenstandig werden kann. 94% der Kindergastroenterologen verspliren Widerstand von Seiten des
Patienten oder der Eltern, was den Transfer in die Erwachsenenversorgung betrifft [76]. Zudem
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benennen sie eine zu geringe Reife des Patienten und Probleme beziiglich der Medikamentenadhéarenz
als Hurden fir die Transition. Tatsachlich belegen Studien, dass chronisch kranke Jugendliche viele
Meilensteile der Entwicklung spéter als Gblich erreichen [78] und dass die Medikamentenadharenz von
jugendlichen CED-Patienten schlechter ist als von Kindern und Erwachsenen [59]. Ein weiteres Problem
ist, dass die zeitaufwandigen Transitionsbemihungen des Padiaters nicht von den Krankenkassen
honoriert werden. Erwachsenengastroenterologen berichten von ungentigendem Krankheitswissen
(v.a. beziiglich der medizinischen Vorgeschichte und Medikation) und zu schlechten
Selbstmanagementfertigkeiten der jugendlichen Patienten; auRerdem flihlen sie sich nicht kompetent
bezliglich typischen Versorgungsthemen des Jugendalters [79, 80]. In der Literatur finden sich
diesbeziiglich mehrere Belege. Eine Studie unter 40 CED-Patienten (16-18 Jahre) von Fishman et al. in
Boston ergab, dass sich die Patienten zwar mit ihren Medikamenten und der Dosierung auskannten,
aber kaum Wissen liber mogliche Nebenwirkungen hatten. Zudem gaben viele Patienten an, dass ihre
Eltern dafir zustandig waren, fir sie Arzttermine zu vereinbaren (85%), Folgerezepte zu organisieren
(75%) oder den Arzt zwischen zwei Terminen zu kontaktieren (74%) [81]. 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% konnten auch nur eine
einzige wichtige Nebenwirkung ihrer Medikamente nennen, wobei sich dltere Patienten tendenziell
etwas besser mit den Nebenwirkungen auskannten [82]. GemalR einer ebenfalls in den USA
durchgefiihrten Studie von Hait et al, berichteten 55% der befragten Erwachsenengastroenterologen,
dass ihre jungen CED Probleme damit hatten, ihre Krankengeschichte korrekt wiederzugeben. Sogar
69% gaben an, dass ihre Patienten Defizite beziiglich Namen, Dosierungen und wichtigen
Nebenwirkungen ihrer Medikamente hatten [80]. In einer kanadischen Forschungsarbeit von
Benchimol et al. konnten nur knapp 22% der Jugendlichen die Lokalisation ihrer Erkrankung, 55% das
Jahr der Diagnosestellung und 77% die Namen ihrer Medikamente nennen. lhre Diagnose (MC, CU,
CED-u) wussten 78% [83]. Vor dem Hintergrund, dass der Erwachsenengastroenterologen fir mehr als
die Halfte der transferierten IBD-Patienten keinen zusammenfassenden Arztbrief vom
Kindergastroenterologen bekommt [80], 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 Transitionsbereitschaft ihrer
Patienten deutlich héher einschatzen als die Patienten selbst [84], denn dadurch wird in vielen Féllen
ein weiterer Trainingsbedarf des Patienten libersehen. Die Kombination aller geschilderten Probleme
flhrt oft dazu, dass Transition und Transfer des Patienten von den Beteiligten hinausgezogert werden.
Teilweise erfolgen diese erst, wenn es dulRere Zwange erforderlich machen, z.B. eine Versorgung in der
Padiatrie aus Altersgriinden nicht mehr von der Versicherung (bernommen wird, eine
Schwangerschaft oder maligne Entartung der CED (z.B. Colonkarzinom) eintritt. Eine erfolgreiche
Transition sollte jedoch friihzeitig begonnen werden und der Transfer idealerweise in einer Phase der
Remission erfolgen.

Inzwischen gibt es viele Belege dafiir, dass strukturierte Transitionsprogramme fiir chronisch kranke
Jugendliche zu positiven Ergebnissen fihren. Jugendliche Patienten mit einer Transplantatleber hatten
ofter einen Serum-Tacrolimus-Spiegel im Zielbereich [85], was fiir eine bessere
Medikamentenadhdrenz spricht und mit besseren klinischen Outcomes (z.B. seltener akute
AbstoRungsreaktion) korreliert [86]. Diabetes-Typl-Patienten erzielten niedrigere HbAlc-Werte,
erschienen regelmaRiger zu ihren Kontrollterminen und mussten seltener ins Krankenhaus
eingewiesen werden [87]. Patienten mit juveniler idiopathischer Arthritis gaben nach dem
Transitionsprogramm eine deutlich hohere Lebensqualitat an als zuvor [67]. Die Studienlage beziglich
klinischer Outcomes von strukturierten Transitionsprogrammen fiir jugendliche CED-Patienten ist
sparlicher [63]. Erste positive Ergebnisse deuten auf geringere Hospitalisierungsraten und weniger
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Operationen sowie einer besseren Adhadrenz beziiglich der Medikation und Einhaltung von
Arztterminen hin [88].

Viele grolRe medizinische Fachgesellschaften haben den hohen Stellenwert einer strukturierten
Transition in die Erwachsenenversorgung erkannt und diesbeziiglich Empfehlungen (consensus
statements, position statements) formuliert. Die American Academy of Pediatrics, die American
Academy of Family Physicians, das American College of Physicians und die Society for Adolescent
Medicine betonen die Wichtigkeit einer erfolgreichen Transition bei chronischer Krankheit. Demnach
sollte die Transition Ublicherweise mit 10-12 Jahren beginnen und der Transfer mit 18-23 Jahren
erfolgen [65, 68, 89]. Die NASPGHAN hat Empfehlungen fiir den Kindergastroenterologen, speziell fir
die Transition von CED-Patienten, herausgegeben. Dieser sollte den Patienten schon in jungen Jahren
bei der Anamneseerhebung einbeziehen, Termine mit dem jugendlichen Patienten (teilweise) in
Abwesenheit der Eltern durchfiihren und seine Erklarungen stets an den Jugendlichen wenden. Die
Vorteile der Transition sollten mit dem Patienten und seinen Eltern diskutiert werden. Zudem sollte
der Kindergastroenterologe Kontakt zu ambitionierten Erwachsenengastroenterologen aufnehmen
und es ermoglichen, dass die noétigen Krankenunterlagen des Patienten (ibermittelt werden
(Baldassano et al). Von der NASPGHAN wurde auch eine Checkliste veroéffentlicht, 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 Kinder- und Erwachsengastroenterologen, Facharzten
anderer Disziplinen (u.a. zur Behandlung von extraintestinalen Manifestationen) und weiterem
medizinischen Fachpersonal (z.B. Psychologe, Erndahrungsfachkraft) gemeinsam bzw. abwechselnd
betreut werden [90, 91]. Ein anderes, dhnliches Konzept stellt die Einrichtung einer Jugendambulanz
dar, die als Zwischenschritt zwischen der Kinder- und Erwachsenenversorgung fungiert [37]. Ein
Bestandteil von strukturierten Transitionsprogrammen kdnnen auch gemeinsame Termine des
Patienten, Kinder- und Erwachsenengastroenterologen sein. Diese dienen zur Einfihrung des
Jugendlichen in die , medizinische Erwachsenenwelt” [92] und werden von den Patienten positiv
evaluiert. In einer franzdsischen Studie hatten jugendliche Patienten im Rahmen eines
Transitionsprogramms einen gemeinsamen Termin mit ihrem Kinder- und
Erwachsenengastroenterologen. Alle Patienten (100%) fanden diesen Termin hilfreich fir den
Informationstransfer zwischen den Arzten. 93% der Jugendlichen gaben zudem an, dass sie durch den
gemeinsamen Termin Vertrauen zu ihrem neuen Arzt aufbauen konnten [91].

Ein Transitionsmanager (z.B. eine spezielle Transitionskrankenschwester) kann das Transitions-
programm individuell an den einzelnen Jugendlichen anpassen [80]. Andere Konzepte fokussieren auf
die Vermittlung von Krankheitswissen und Krankheitsmanagementfahigkeiten [83, 93]. Inzwischen gibt
es immer mehr Online-Tools, welche die Transition erleichtern sollen. Beispiele sind die Homepage
www.gottransition.org, die viele Informationen zum Thema Transition flir Jugendliche und deren
Familien, Behandler, Forscher und Politiker bereithalt. In Toronto wurde das ,good 2 go transition
program” entwickelt; ein Bestandteil davon ist, dass sich CED-Patienten einen individuellen
Gesundheitspass erstellen kdnnen. Dies 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 vorlegen kann [83]. Das ,,ideale”
Transitionsmodell mit den besten klinischen Outcomes zu finden ist Gegenstand aktueller Forschung.
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1.5 Unterschiede zwischen der Kinder- und Erwachsenenversorgung von CED-
Patienten

Wichtige Unterschiede zwischen der Kinder- und Erwachsenenversorgung von CED-Patienten, die
bisher in der Literatur beschrieben wurden, sind in Tabelle 2 zusammengefasst. Es bestehen
Unterschiede beziiglich Krankheitsverlauf, Diagnostik, Therapie, Fachwissen und Betreuungsstil des
behandelnden Arztes (P&diater vs. Internist). Die Inhalte der Tabelle wurden aus verschiedenen

Quellen [63, 94-96] zusammengetragen.

Tabelle 2: Unterschiede zwischen der Versorgung von CED-Pat

ienten in der Pddiatrie und in der Erwachsenenmedizin.

Padiatrie

Erwachsenenversorgung

Krankheitsverlauf

Oft aggressiverer Verlauf, daher intensivere
Therapie erforderlich

Verlauf oft weniger aggressiv

Diagnostik

Strenge Indikation fir invasive Diagnostik (z.B.

Indikation fir Coloskopie und CT schneller

Coloskopie) und ionisierende  Strahlung | gestellt; Durchuntersuchung bei Ubernahme des
(besonders schadlich far Organismus im | Patienten
Wachstum) Abhdngig von Erkrankungsdauer und Befall
jahrliche Vorsorgekoloskopie bei CuU
(Karzinomrisiko!)
Therapie

Kortikosteroide moglichst einsparen (schadlich
flir Wachstum und Knochenqualitat)

Kortikosteroide beim Erwachsenen weniger
schadlich (trotzdem keine Langzeiteinnahme!)

Effektive (neue) Therapien teils (noch) nicht
zugelassen

Zulassung zuerst fur Erwachsene

Haufiger schwerwiegende Nebenwirkungen (z.B.
hepatosplenisches T-Zell-Lymphom)

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

Ernahrungstherapie etabliert

Erndhrungstherapie nicht in Leitlinien
empfohlen und von Krankenkassen finanziert

Multidisziplindre Versorgung mit Erndhrungs-
fachkraft und Psychologe

Weniger interdisziplinar

Besonderes Fachwissen des Arztes

Wachstum, Pubertat,
Entwicklung, Erndahrung

psychosoziale

Langzeitverlauf und -komplikationen (z.B.

Kolonkarzinom), Fertilitat, Schwangerschaft

Betreuungss

til des Arztes

Paternalistisch (flirsorglich, teils bevormundend)

Eher gleichberechtigte Beziehung zwischen Arzt
und Patient, gemeinsame Entscheidungsfindung

Arzt Gbernimmt Elternrolle

Arzt hat Expertenrolle

Zentrale Rolle der Eltern und

Einverstandnis erforderlich)

(FGhrung

Patient ist unabhangig

Familienfokussiert

Patientenfokussiert

Sozial orientiert

Krankheitsorientiert

Mehr Verstandnis fir Entwicklungsprobleme
und Non-Adhédrenz

Setzt Autonomie und Adharenz des Patienten
voraus

Enge (emotionale) Beziehung und Bindung
zwischen Arzt, Patient und Eltern

Distanzierteres, sachliches Verhiltnis

Freundlich, warm, informal und locker

Kahl, intellektuell, formal und direkt

Setzt emotionale Strategien ein

Setzt problemlésende Strategien ein

Nimmt sich mehr Zeit

Hat oft weniger Zeit
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Die grofBten Unterschiede in Krankheitsverlauf, Diagnostik und Therapie wurden bereits in Kapitel 1.2
dargestellt und erfordern an dieser Stelle keine erneute Ausfiihrung. 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 (insbesondere MC) in vielen Fallen mit Wachstumsproblemen (Gréfen- und
Gewichtsentwicklung) einhergeht, ist es besonders wichtig, ein moglichst optimales Wachstum zu
ermoglichen. Aus diesem Grund wird versucht, die Erndhrung des Patienten zu optimieren,
Kortikosteroide so weit wie moglich einzusparen und moglichst rasch eine Mukosaheilung zu erreichen
[63]. Um die Erndhrung zu optimieren, ist oft eine speziell ausgebildete Erndhrungsfachkraft Teil des
padiatrischen Betreuungsteams. Im Erwachsenenalter ist das Wachstum jedoch bereits abgeschlossen,
hier liegt der Schwerpunkt des Gastroenterologen auf dem weiteren Krankheitsverlauf. Da die
Erstmanifestation einer CED im Erwachsenenalter deutlich haufiger erfolgt als in Kindheit und Jugend,
hat der Erwachsenengastroenterologe grofles Fachwissen (iber Langzeitverlauf und
Langzeitkomplikationen der Erkrankung. So fallt z.B. die Durchfiihrung regelmaRiger
Kontrollkoloskopien bei CU in den Aufgabenbereich des Arztes, da das Risiko fiir die Entstehung eines
Kolonkarzinoms im Vergleich zur Normalbevélkerung erhoht ist. Hinzu kommen die Beratung und
Betreuung des Patienten, was die Familienplanung betrifft (Fertilitdt, Schwangerschaft, Stillzeit), z.B.
welche Medikamente wann eingenommen werden diirfen.

Eine psychologische bzw. psychotherapeutische Begleitung des CED-Patienten kann aufgrund der
grofRen psychosozialen Beeintrachtigung durch die Krankheit in allen Lebensphasen 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 krankheitsspezifische Sorgen und Depression [97], Angst und
Depressivitat [98], Schmerz und Midigkeit [99] als auch die Krankheitsaktivitat bei erwachsenen MC
Patienten konnten verringert und das psychosoziale Funktionsniveau [100] verbessert werden. Eine
zwanzigstiindige psychodynamische Kurzzeittherapie fiihrte zu einer Abnahme der jahrlichen
Krankheitstage und Tage im Krankenhaus [101]. In der Adoleszenz fiihrt Psychotherapie sogar zu noch
vielversprechenderen Ergebnissen als im Erwachsenenalter. Depressive Jugendliche mit CED, die eine
kognitive Verhaltenstherapie mit einem Schwerpunkt auf Krankheitswahrnehmung erhielten, zeigten
signifikante Verbesserungen in den Bereichen Depressivitdat und wahrgenommene Kontrolle tiber ihre
Erkrankung [54]. Weitere Studien ergaben eine hohere Lebensqualitat, bessere Krankheitsbewaltigung
und geringere Depressions- und Angstlichkeitswerte als bei Patienten ohne Psychotherapie [102].
Mithilfe einer psychologischen Begleitung kann auch der weitere Erkrankungsverlauf positiv
beeinflusst werden [103]. In der P&adiatrie wurde der hohe Stellenwert einer psychologischen
Begleitung bereits erkannt, daher stehen in vielen padiatrischen Betreuungsteams — im Gegensatz zur
Erwachsenenversorgung — Psychologen fir den Bedarfsfall zur Verfligung. Diese kdénnen dem
Patienten niederschwellig ein einmaliges Gesprachsangebot machen oder ihn auch (ber einen
langeren Zeitraum begleiten, falls dies erforderlich und gewiinscht ist. Teilweise stehen sie auch den
Eltern oder Geschwistern fiir ein Gesprach zur Verfiigung. Bei Erwachsenen miussen stattdessen
externe Psychologen bzw. Psychotherapeuten hinzugezogen werden, jedoch kennen sich diese oft
nicht bzw. nur schlecht mit CED aus, da dies nicht zu ihrer Standard-Ausbildung gehért. Hinzu kommt
das Problem von langen Wartezeiten auf einen Behandlungsplatz.

GroRe Unterschiede gibt es auch zwischen dem Betreuungsstil der Padiater und Internisten. In der
Padiatrie gibt es eine Dreiecksbeziehung zwischen Arzt, Patient und Eltern [96], die eng
zusammenarbeiten. Die Eltern spielen eine groRe 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 mehr elterliche Fihrung ist erforderlich und desto weniger wird der Patient selbst ins
Gesprach und seine Behandlung mit einbezogen. Die Rolle des Padiaters wird oft als ,,paternalistisch”
[63, 77] bezeichnet, d.h. er ist flrsorglich, teilweise auch bevormundend gegeniiber dem jungen
Patienten —ahnlich wie ein Elternteil. Zwischen Arzt, Patient und Eltern besteht eine enge Bindung und
emotionale Beziehung, der ,,typische” Kinderarzt wird als warm und freundlich [94] sowie informal und
locker [96] beschrieben. Fiir Entwicklungsprobleme und Non-Adhéarenz zeigt er mehr Verstandnis, und
er nimmt sich viel Zeit [95]. In der Erwachsenenmedizin ist aus dem Dreiecksbeziehung eine Dyade
zwischen Arzt und Patient geworden [96]. Diese begegnen sich mehr auf Augenhdhe und medizinische
Entscheidungen werden gemeinsam, oft direkt vor Ort, getroffen. Daflir setzt der Internist die
Autonomie und Adhédrenz seines Patienten voraus. 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 sachlich [94], formal und direkt
[96] beschrieben; oft nehmen sie sich weniger Zeit flir den einzelnen Patienten.

1.6 Aktuelle Studienergebnisse zur Versorgungssituation junger deutscher CED-
Patienten

Eine im Jahr 2017 vero6ffentlichte Fragebogenstudie von Timmer et al. beschéaftigt sich mit dem
bisherigen Krankheitsverlauf von jungen CED-Patienten (10-25 Jahre) mit Krankheitsbeginn im Kindes-
oder Jugendalter in Deutschland (n=1280, davon 63% MC, 30% CU, 7% CED-u). 78% (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 TNFalpha-Blockern. Durch die
Therapie waren immerhin 57% der Patienten laut 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 Erkrankung (Krankheitsverlauf, Biologika-Therapie und/oder
Operation erforderlich) zusammen [104].

2011 erfolgte, zeitgleich mit dem Beginn der Miinchner CED-Transitionsstudie, eine grolRe postalische
Fragebogenstudie mit den Schwerpunkten Versorgung und Transition von jungen CED-Patienten. In
dieser Querschnittsuntersuchung wurden alle CED-Patienten im Alter von 15 bis 25 Jahren befragt, die
im Kindes- bzw. Jugendalter diagnostiziert und (friiher) im padiatrischen CEDATA-GPGE-Register
gefiihrt wurden und ihre Kontaktdaten fiir Studien zur Verfligung gestellt hatten. Das CEDATA-GPGE
Register der Gesellschaft flr Padiatrische Gastroenterologie und Erndhrung enthalt ca. 30% aller
padiatrischer CED-Patienten aus Deutschland und Osterreich, die Meldung der Patienten erfolgt auf
freiwilliger Basis durch die behandelnden Kindergastroenterologen. Die zugesandte
Fragebogenbatterie enthielt neben Fragen zur Demografie, Erkrankung, Krankheitsaktivitat,
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und Transition auch einen validierten CED-spezifischen
Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit [105] (s. Kapitel 2.6.5). 605 junge CED-Patienten nahmen
teil, dies entspricht einer Riicklaufquote von 48%. Die Ergebnisse der Studie wurden in drei
aufeinander aufbauenden Artikeln publiziert [106-108].

In der ersten Publikation [106] wurden die Stichprobe genau charakterisiert und die Fragen zur
Transition ausgewertet. Mithilfe einer multinominalen logistischen Regressionsanalyse wurden
Pradiktoren fur eine frilhe bzw. spate Transition untersucht. Zudem erfolgte in der Subgruppe der 18-
bis 20jahrigen Patienten ein Vergleich der Versorgung durch Kindergastroenterologen,
Erwachsenengastroenterologen und andere, nicht auf CED spezialisierte Arzte.

In der Gruppe der Studienteilnehmer waren 50,6% mannlich, 66% hatten MC, 29% CU und 5% CED-u,
74% waren zum Studienzeitpunkt in Remission. Knapp 50% verfolgten das Ziel eines gehobenen
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Schulabschlusses ((Fach-)Abitur) oder hatten dieses bereits erreicht. 42,5% wurden aktuell vom
Kindergastroenterologen, 45% vom Erwachsenengastroenterologen und 22,5% von einem anderen
Arzt behandelt. Dies bedeutet, dass 57% die padiatrische Versorgung bereits verlassen, d.h. den
Transfer in die Erwachsenenversorgung bereits hinter sich hatten. Davon waren jedoch nur 52% vom
Kindergastroenterologen auf diese Transition vorbereitet worden. 23% hatten den Transfer ohne
jegliche arztliche Hilfe selbst organisiert. In nur 36% der Falle hatte der zuvor behandelnde Arzt einen
zusammenfassenden Arztbrief (Ubergabebrief) fiir den Erwachsenenarzt geschrieben, in etwas tiber
50% wichtige Untersuchungsergebnisse zusammengestellt. Nur 4% hatten einen gemeinsamen Termin
mit beiden Arzten (d.h. dem ,alten” und dem ,neuen” behandelnden Arzt). Trotzdem gaben die
meisten Patienten an, sehr zufrieden (21%) oder zufrieden (49%) mit dem Transitionsprozess gewesen
zu sein. Die Kategorien nicht zufrieden (12%) bzw. sehr unzufrieden (6%) wurden selten gewahilt.

In der Subgruppe der Patienten, die alter als 18 Jahre alt waren, war der Transfer nur in 17% vor dem
vollendeten 18. Lebensjahr (=, friih“), in 45% mit 18 Jahren (=Referenz) und in 31% mit mindestens 19
Jahren oder noch gar nicht (=, spat“) erfolgt. Pradiktoren fiir einen spaten Transfer waren ein hoher
soziookonomischer Status der Eltern, eine hohe Schulbildung des Patienten und ein Wohnsitz im Stiden
Deutschlands. Zudem hing der Zeitpunkt des Wechsels auch davon ab, in welchem
kindergastroenterologischen Zentrum der Patient zuvor behandelt worden war.

In der Subgruppe der 18- bis 20-Jahrigen wurden 29% durch einen Kindergastroenterologen, 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 jedoch sehr 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 nach dem Transfer leicht zu. Der
Summenscore im Zufriedenheitsfragebogen, der zwischen 0 und 1 liegen kann, lag im Durchschnitt bei
0.78 (Spannweite 0.28 — 0.99).

In der zweiten Publikation [107] stand der Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit im Zentrum des
Interesses. Mithilfe einer multivariaten logistischen Regression wurden mogliche Determinanten fiir
eine geringe Versorgungszufriedenheit schrittweise unter Annahme verschiedener Modelle
untersucht. Zuerst wurden patientenbezogene Variablen (z.B. Alter, sozio6konomischer Status,
Gesundheitszustand) untersucht, anschlieRend der Behandler-Typ (Kinder- VS.
Erwachsenengastroenterologe vs. anderer Arzt) und schlieBlich weitere Indikatoren fiir eine gute
Versorgung (z.B. Warte- und Behandlungszeit) mit einbezogen. Die Analyse ergab, dass
Angstsymptome (HADS-Fragebogen) und eine schlechtere gesundheitsspezifische Lebensqualitat
(SIBDQ Fragebogen als Indikator fiir den aktuellen Gesundheitszustand) mit niedrigerer
Versorgungszufriedenheit zusammenhingen. Auch Patienten, die nicht von einem Arzt mit CED-
Spezialisierung (Gastroenterologen) behandelt wurden oder erst seit weniger als 12 Monaten bei
ihrem aktuellen Arzt in Behandlung waren, waren im Schnitt weniger zufrieden mit ihrer Versorgung.
Weitere Pradiktoren fiir eine niedrige Versorgungszufriedenheit waren eine Wartezeit von tber 30
Minuten und eine Dauer des Arztbesuchs von unter 15 Minuten. Interessanter Weise standen in allen
Modellen weder Alter noch sozio6konomischer Status oder Wohnort des Patienten in signifikantem
Zusammenhang mit der Versorgungszufriedenheit. Die Ergebnisse wurden an dieser Stelle etwas
komprimiert und vereinfacht dargestellt, flir Details sei auf die Originalarbeit [107] verwiesen.
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In der aktuellsten Publikation [108] wurden moderne verteilungsbasierte Regressionsmodelle (konkret
,generalized additive model(s) for location, scale and shape”, kurz ,,GAMLSS”) angewandt, um noch
detailliertere Aussagen Uber mogliche Pradiktoren von Versorgungszufriedenheit zu erméglichen. Die
nahere Ausfiihrung dieser recht komplexen statistischen Methode erscheint an dieser Stelle nicht
sinnvoll, die wichtigsten neuen Ergebnisse sollen im Folgenden jedoch kurz genannt werden.
Studienteilnehmer, die bereits im Arbeitsleben standen oder studierten, erzielten hdhere
Versorgungszufriedenheitswerte als Schiller und Auszubildende. Patienten mit Angstsymptomen
(HADS-Fragebogen) und einem hoheren Alter bei Diagnosestellung waren weniger zufrieden. Der
Summenscore flr die Versorgungszufriedenheit zeigte bei MC Patienten und bei gesetzlicher
Krankenversicherung eine besonders weite Streuung.

1.7 Motivation der Minchner CED-Transitionsstudie

Es ist die Aufgabe des betreuenden Kindergastroenterologen, die Transition seiner Patienten zu planen
und durchzufiihren. Der Padiater muss die Jugendlichen und ihre Eltern darauf vorbereiten, wie die
Versorgung in der Erwachsenenmedizin aussehen wird und welche konkreten Veranderungen dabei
auf den Patienten zukommen. Dies ist jedoch in der Praxis gar nicht so leicht. Es werden zwar in der
Literatur diverse Unterschiede zwischen der Kinder- und Erwachsenenversorgung beschrieben, jedoch
sind diese oft nicht mit Zahlen bzw. praktischen Beispielen belegt. Es handelt sich meistens eher um
allgemeine Aussagen (z.B. der Kinderarzt ist ,warmer” und nimmt sich mehr Zeit) als um konkrete
Fakten. Zudem ist nicht klar, inwiefern sich internationale Befunde auch auf Deutschland lbertragen
lassen. Einige international beschriebene Probleme (z.B. fehlender Krankenversicherungsschutz im
Erwachsenenalter in den USA) existieren in Deutschland gliicklicherweise nicht, dafir ist z.B. die
Transitionsforschung in anderen Lindern (USA; Kanada, GroRbritannien) weiter fortgeschritten.
Ebenfalls unklar ist, in wie weit Ergebnisse von anderen chronischen Erkrankungen auch auf CED
zutreffen. Aufgrund dieser Uberlegungen entstand die Idee zur Miinchner CED-Transitionsstudie. Ziel
dieser Studie ist es, die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der padiatrischen und
internistischen Versorgung von jungen CED-Patienten ganz konkret zu untersuchen — denn nur wenn
die beteiligten Arzte diese kennen, kdnnen sie ihre Patienten gezielt darauf vorbereiten und die
Transition optimieren.
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2 Methode

2.1 Fragestellung der Miinchner CED-Transitionsstudie

Ziel der Miinchner CED-Transitionsstudie war die Beantwortung der Frage, ob es quantitative und /
oder qualitative Unterschiede zwischen der Versorgung in gastroenterologischen Kinder- vs.
Erwachsenenambulanzen beziiglich 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 psychosozialer Themen

- Krankheitswissen des Patienten

- Patientenerleben (Zufriedenheit, Wiinsche, Transition)

Somit wurden im Rahmen der Studie Aspekte aus den drei Bereichen Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitdt medizinischer Versorgung [109] beleuchtet (siehe Abbildung 3).

Struktur > ) Prozess > 3 Ergebnis

Mk OO

(je 2 Psychologen)
Patientenbefragung (FB, Interview)

Gesprach mit Ambulanzleitern,
Beobachtung + Zeitmessung

Beobachtung

]
"

|
—

Abbildung 3: Unterschiedliche Methoden zur Erhebung von Struktur-, Prozess-, und Ergebnisqualitdt in der Miinchner CED-
Transitionsstudie.

Ziel der Studie war es, mithilfe verschiedener Erhebungsmethoden (Beobachtung, Zeitnahme,
Patientenbefragung mindlich und schriftlich, Studium von Patientenakten, s. Unterkapitel
Messinstrumente) den jeweiligen Ist-Zustand (Kinder- vs. Erwachsenen-Gastroambulanz) quantitativ
und qualitativ zu erfassen und anhand der gewonnenen Daten differenziert die Unterschiede zwischen
den beiden Gruppen herauszuarbeiten.

2.2 Studienpopulation (und Beobachtungseinheit)

Zielgruppe der Studie waren junge CED-Patienten zwischen 13 Jahren (Beginn des Teenageralters) und
31 Jahren (Ubergang vom jungen ins mittlere Erwachsenenalter [110]), die an eine padiatrische oder
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internistische gastroenterologische Ambulanz der Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Miinchen
angebunden waren. Die Kindergastroambulanz des Klinikums der Universitat Miinchen ist Teil des Dr.
von Haunerschen Kinderspitals, die beiden Erwachsenenambulanzen befinden sich in der
Medizinischen Klinik Innenstadt und im Klinikum GroRhadern. Insgesamt wurden 80 Patienten (40
Patienten aus der Kinderambulanz (kurz KA) und jeweils 20 Patienten aus den beiden
Erwachsenenambulanzen, welche zu einer Gruppe (,Erwachsenenambulanz”, kurz EA)
zusammengefasst wurden) in die Studie eingeschlossen. Jeder Patient stellte eine
Beobachtungseinheit dar.

2.3 Studientyp

Die Minchner CED-Transitionsstudie kann dem Forschungsbereich Klinische Epidemiologie und
Versorgungsforschung zugeordnet werden. Dieses Gebiet befindet sich im Grenzbereich zwischen
klinischer und epidemiologischer Forschung (s. Abbildung 4). Im Rahmen einer beobachtenden
Querschnittsstudie wurden zwei verschiedene Versorgungssysteme (Kinder- Vs.
Erwachsenengastroambulanz) miteinander verglichen. Es handelt sich um eine beobachtende (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 Querschnittsdesign in Abgrenzung zu einer Langsschnitt-
Studie). Durch die Entwicklung eines neuen Beobachtungsbogens, der speziell fir die Erfassung der
Arzt-Patient-Interaktion in der Miinchner CED-Transitionsstudie konzipiert wurde, konnte auch eine
kleine Briicke zum Gebiet der Grundlagenforschung (Fragebogenentwicklung als Teil der theoretischen
Methodenentwicklung) geschlagen werden. Bei allen berichteten Daten handelt es sich um
Primardaten, d.h. alle Daten wurden eigens fiir die Mlnchner CED-Transitionsstudie erhoben. Die
beschriebenen Zusammenhange werden in Abbildung 4 verdeutlicht.

Medizinische Forschung

Primarforschung

Sekundarforschung

Grundlagenforschung Klinische Forschung EpIdFZTZ:r:zi:'Che aT;;i.;

theoretisch

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

entwicklung)
Klinische Epidemiologie

Lexperimente]l ‘ L beocbachtend ‘

Abbildung 4: Verschiedene Gebiete medizinischer Forschung, adaptiert von [111].

2.4 Ablauf der Studie

Die arztlichen Leiter der drei Gastroambulanzen berichteten jeweils in einem Vorgesprach 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 detektiert werden, indem das Studienteam Einsicht in die
Terminkalender der drei beteiligten Gastroambulanzen gewahrt bekam. Wenn das Beobachterteam
(s.u.) zu diesem Zeitpunkt zur Verfligung stand, wurde der behandelnde Arzt (iber die (mogliche)
Studienteilnahme seines Patienten informiert. Wenn dann der Patient zu seinem reguldren Arzttermin
in der Gastroambulanz erschien, wurde er im Wartebereich von einem Mitglied des Beobachterteams
angesprochen, ausfiihrlich Gber die Miinchner CED-Transitionsstudie informiert und um seine
Teilnahme gebeten. Zudem erhielt der Patient (und bei minderjahrigen Patienten auch seine Eltern)
ein detailliertes Informationsschreiben (s. Anhang). Nach der Unterschrift der Einverstandniserklarung
vom Patienten (und bei minderjahrigen Patienten auch seiner Eltern) erfolgte ein kurzes Interview
(,Mini-Interview”) mit dem Patienten, in dessen Rahmen er Uber seine Erkrankung und seine
Medikamente befragt wurde. Anschlielend wurde er gebeten, einen kurzen Fragebogen zu seiner
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (,SIBDQ“) auszufiillen. Es folgte der regulare Arzttermin, bei
dem der Patient von einem Beobachterteam begleitet wurde, das aus zwei Psychologinnen bestand.
Insgesamt bestand das Erhebungsteam aus zwei Diplom-Psychologinnen, einer Diplom-
Psychologiestudentin im Abschlusssemester und zwei Psychologinnen, die sich im Masterstudiengang
befanden. Pro Termin fiihrten zwei der finf Psychologinnen (je nach zeitlicher Verflgbarkeit)
gemeinsam die Erhebung durch. Das Beobachterteam sall wahrend des Arzttermins etwas abseits
ruhig mit im Raum und interagierte weder mit dem Arzt noch dem Patienten. Jeder Beobachter
protokollierte den zeitlichen Ablauf des Termins, die Struktur des Arzt-Patient-Gesprachs mitsamt den
angesprochenen Themen und die Arzt-Patient-(Eltern-)-Interaktion, indem er den eigens fur die Studie
entwickelten, strukturierten Beobachtungsbogen ausfiillte. Wahrend der korperlichen Untersuchung
verlieBen die Beobachter den Raum, um die Intimsphare des Patienten zu wahren. Folglich konnten
Ablauf und Bestandteile der korperlichen Untersuchung sowie das begleitende Gesprach nicht
erhoben werden. Direkt im Anschluss an den Termin fillte der Patient einen kurzen Fragebogen zum
eben stattgefundenen Arztgesprach aus. AbschlieRend erhielt er vom Beobachterteam einen etwas
ausfuhrlicheren Fragebogen zu seiner Versorgung allgemein sowie einen frankierten Riickumschlag.
Der Patient wurde gebeten, diesen Fragebogen in Ruhe zu Hause auszufiillen und dann per Post
zurtickzuschicken. Abbildung 5 stellt den Studienablauf nochmals schematisch dar. Alle eingesetzten
Frageb6gen werden in Kapitel 2.6 ausfihrlich vorgestellt und die neu entwickelten Fragebogen
befinden sich im Anhang. Es gab jeweils eine Du-Form (Einsatz in der Kinderambulanz) und eine Sie-
Form (Einsatz in den Erwachsenenambulanzen).

Wo? Ambulanz Zu Hause

A

+ Patienten-
Information +

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

Abbildung 5: Schematischer Studienablauf.
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Das Einverstiandnis der Ethikkommission der medizinischen Fakultdat der Ludwig-Maximilians-
Universitat wurde im August 2011 erteilt. Die Datenerhebung erfolgte im Zeitraum vom September
2011 bis Januar 2013. Geeignete Patienten der drei Ambulanzen wurden konsekutiv in die Studie
eingeschlossen, bis die gewlinschte Fallzahl erreicht war. Es wurde darauf geachtet, dass die beiden
Vergleichsgruppen (Kinderambulanz vs. Erwachsenenambulanz) gleich groR waren (jeweils n=40) und
dass in jeder Gruppe gleich viele mannliche und weibliche Teilnehmer vertreten waren. Alle
Studienteilnehmer erklarten schriftlich ihr Einverstdandnis, bei minderjahrigen Patienten wurde zudem
das Einverstandnis der Eltern eingeholt. Die Patienten wurden dariiber informiert, dass ihre Daten
anonymisiert verwendet werden und dass ihre behandelnden Arzte zu keinem Zeitpunkt Einblick in die
von ihnen ausgefiillten 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 (Kinder — wvs.
Erwachsenengastroenterologen) miteinander verglichen werden und keine Einzelanalyse jedes Arztes
erfolgt, welche eventuell individuelle ,Schwachen” aufdecken und negative Folgen haben kénnte.

2.5 Fallzahlplanung

Die Fallzahlplanung erfolgte vor Beginn der Studie mithilfe der Open-Source-Software G*Power 3 der
Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf [112]. Die Entscheidung fiir die Fallzahl n=80 stellte letztendlich
einen Kompromiss zwischen einer moglichst hohen Teststarke (diese steigt mit der StichprobengréRe)
und praktischen Limitationen der Ressourcen (zeitlich, finanziell, personell) dar, die das aufwendige
Studiendesign mit sich brachte. Jeder Erhebungstermin (Erklarung der Studie, Durchfiihrung des Mini-
Interviews, Anwesenheit wahrend des Arzttermins) erforderte die Anwesenheit von zwei
Psychologinnen (= Beobachterteam) vor Ort und dauerte mindestens 30 bis 60 Minuten, An- und
Abfahrt noch nicht eingerechnet. Die Erhebung der 80 Studienteilnehmer nahm insgesamt knapp 1.5
Jahre in Anspruch. Dem Studienteam war bewusst, dass eine noch groRere Stichprobe zu einer
hoheren Teststadrke gefiihrt hatte; mit n=80 kénnen bei einem o von 0.05 und zweiseitiger Testung nur
mittelgrolle Effektstarken von d=0.6 oder hoher mit einer guten Teststarke von 80% entdeckt werden.
Effektstarken von d=0.5, deren Detektion wiinschenswert ware, hatten bei dieser StichprobengréRe
aber eine geringere Teststarke (abhangig von ein- oder zweiseitiger Testung zwischen 0.6 und 0.7)
ergeben. Eine solche Teststarke besagt, dass Unterschiede, die tatsachlich zwischen zwei Gruppen
existieren, nur in 60 bzw. 70% der Falle auch wirklich entdeckt werden. Folglich werden nur groRRe
Effekte bemerkt und kleine Unterschiede eventuell (ibersehen. Diesbezliglich ist es wichtig, sich die
einzelnen p-Werte genauer anzusehen. P-Werte knapp Uber der kritischen Schwelle (0.05) deuten
darauf hin, dass die Gruppenunterschiede bei einer groReren Stichprobe evtl. signifikant geworden
waren. Andererseits fand, da im Rahmen der Studie sehr viele Signifikanztests durchgefiihrt wurden,
eine Alpha-Fehler-Kumulation statt, sodass mit groBer Wahrscheinlichkeit einige Tests nur durch Zufall
signifikant wurden, obwohl tatsdchlich gar kein Unterschied zwischen den Gruppen bestand.
Letztendlich handelt es sich bei der vorliegenden Studie um eine explorative Studie, die der
Hypothesengenerierung diente. Interessante Ergebnisse sollten nicht nur abhangig vom
Signifikanzniveau in Folgestudien lberprift werden.

2.6 Messinstrumente

Die Darstellung der Messinstrumente erfolgt in chronologischer Form, d.h. in der Reihenfolge, wie sie
bei einem Patienten im Rahmen der Studie zum Einsatz kamen (s. auch Abbildung 5).
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2.6.1 Mini-Interview zum Krankheitswissen

Das Mini-Interview zum Krankheitswissen wurde speziell fir die Minchner CED-Transitionsstudie
entworfen. Es besteht aus den vier Fragebereichen Erkrankung, Lokalisation der Erkrankung,
Medikation (Prdparate, Einnahmeschema, Wirkungsweise, Nebenwirkungen) und Diagnosedatum
(Jahreszahl). Als erstes erfolgte die Frage, an welcher Erkrankung der Patient leidet (Auswahl zwischen
den Kategorien MC, CU, CED-u, noch keine Diagnose, weil} nicht). Im nachsten Schritt wurde der
Patient gebeten, anzugeben, welche der folgenden Bereiche (Mund — Speiserdhre — Magen —
Dinndarm — 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 Bedarfsmedikation (wie z.B. Analgetika) erhoben.
Die abschlieRende Frage nach dem Diagnosedatum war eine offene Frage. Es wurde explizit darauf
geachtet, dass der Patient alle Fragen selbst beantwortete und die Eltern ihm nicht , einsagten”.

Die Antworten des Patienten wurden spiater mit seinen Patientenakten (Arztbriefe, OGD- und
Koloskopiebefunde, Schnittbildgebung) abgeglichen. Fiir jede Frage erhielt der Patient Punkte,
insgesamt waren maximal 13 Punkte zu erzielen. Da der Schwerpunkt des Interviews (9 von 13
Punkten) auf dem Thema Medikation lag, wurde fiir Patienten, die zum Studienzeitpunkt keine
Medikamente einnahmen, kein Summenscore gebildet. Der Punkteschliissel ist in Tabelle 3 dargestellt.
Im Feld ,Punkteschliissel” bei , Wirkungsweise der Medikation” sind zur besseren Verstandlichkeit
Antwortbeispiele fir eine 0-, 1-, 2-, oder 3-Punkte-Antwort genannt. Die Fragen zu den Themen
,Praparate”, ,Dosis“ und ,Einnahmeschema“ bezogen sich auf alle verschreibungspflichtigen
Medikamente, die der Patient einnahm, egal ob diese in Zusammenhang mit der CED standen. Es
wurden also auch Schilddriisenprdparate, Antidepressiva etc. hinzugezahlt. Es wurde von den Autoren
als wichtig erachtet, dass Patienten adaquat tber die Einnahme all ihrer Medikamente Auskunft geben
kénnen, damit ihre behandelnden Arzte die Mdglichkeit bekommen, klinisch relevante
Arzneimittelinteraktionen zu berticksichtigen. Die Antworten zu Wirkungsweise und Nebenwirkungen
wurden hingegen nur fir Medikamente zur Behandlung der CED ausgewertet, da es nicht als Aufgabe
des behandelnden Gastroenterologen angesehen wurde, Uber ,fachfremde” Medikamente
aufzuklaren. Sowohl bei der Frage nach der Wirkungsweise als auch bei derjenigen Uber die
Nebenwirkungen wurden die Antworten fiir jedes CED-Medikament mit 0 bis 3 Punkten bewertet (s.
Tabelle 3). Auf diese Weise konnten auch Teilpunkte (1.5, 2.66 etc.) erzielt werden. AnschlieRend
wurde fir jeden Patienten der Mittelwert Uber seine CED-Medikamente gebildet. Auch
Protonenpumpeninhibitoren (Behandlung von MC-Manifestationen im oberen GlI-Trakt) und
Ursodesoxycholsdure (Behandlung von PSC als extraintestinaler Manifestation, typischerweise bei CU)
wurden zur Kategorie CED-Medikation hinzugezdhlt.

Tabelle 3: Auswertungstabelle (Punkteschliissel) fiir das Mini-Interview zum Krankheitswissen.

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

1 = unvollstandig
2 = vollstandig richtig

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

(fdr alle Praparate) 1 = vollstandig richtig

Einnahmeschema 1 0 = unvollstandig

(fdr alle Praparate) 1 = vollstandig richtig

Wirkungsweise 3 0 =falsch

(je CED Medikament) 1 = ganz allgemein (,,gegen die Entziindung®)

2 = etwas genauer (,,unterdrickt Immunsystem®)
3 = spezifisch (, TNF-Alpha-Blocker”)

Nebenwirkungen 3 0 = keine Antwort / ,, weil nicht”, falsch
(je CED Medikament) 1 = falsche und richtige NW

2 = 1 richtige NW, keine falsche NW

3 = mind. 2 richtige, keine falsche NW

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 gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei CED. Er besteht insgesamt aus 32 Items, die
vier verschiedene Bereiche abdecken. Fir eine bessere Alltagstauglichkeit wurde 1996 mithilfe einer
linearen Regressionsanalyse mit Vorwartsselektion eine Kurzversion, der sogenannte Short
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (kurz: SIBDQ), entwickelt [113]. Im Jahr 2000 wurde die
angloamerikanische Version von Rose et al. [114] ins Deutsche (ibersetzt, adaptiert und validiert. Der
Fragebogen besteht aus 10 Items, welche die Bereiche Darmbeschwerden, 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 Likert-Skala. Ein Item (Nr. 8) ist revers formuliert und muss daher umkodiert werden.
Dann kann der Summenscore bzw. Mittelwert Uber die zehn Items als Malizahl fir die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt gebildet werden. Der Mittelwert kann zwischen 1 und 7 liegen,
der Summenscore zwischen 10 und 70. Die Test-Glitekriterien der deutschen Version sind als gut zu
bezeichnen. Cronbach’s a als MaR fiir die interne Konsistenz liegt bei 0.84 und es zeigte sich eine
Retest-Reliabilitat (nach sechs Wochen) von r=0.6. Zudem konnten im Rahmen der Validierungsstudie
die konvergente und divergente Validitat sowie die Sensitivitat des Fragebogens belegt werden. Der
SIBDQ wurde im Rahmen der Miinchner CED-Transitionsstudie eingesetzt, um die eingeschlossenen
Patienten zeitdkonomisch hinsichtlich ihres Gesundheitszustands charakterisieren zu kénnen.

2.6.3 Beobachtungsbogen

Da in der Literatur keine Studie beschrieben war, die Psychologen zur , Live“-Beobachtung des Ablaufs
eines Arzt-Patienten-Gesprachs einsetzte, und somit noch kein geeignetes Beobachtungsinstrument
zur Verfigung stand, wurde flir die vorliegende Studie ein eigener Beobachtungsbogen
zusammengestellt. Dieser besteht aus einem neu entwickelten Fragebogenteil sowie dem Miinchner
Arzt-Patient-Inventar (MAPI) von Daniela Casar [115].

Der neu entwickelte Fragebogenteil umfasst vier Seiten. Zuerst (auf Seite 1) werden die
Rahmenbedingungen des Arzttermines erfasst, d.h. die Daten des Patienten und des behandelnden
Arztes, wann der Termin geplant war und wann er tatsachlich begann, ob der Patient in Begleitung
erscheint, wer zuerst vom Arzt begriilt wird und aus welchem Grund die Konsultation erfolgt
(Routinekontrolle, Beschwerden, Notfall, Infliximab-Infusion). Als ndchstes 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 wahrend des Termins
angesprochen wurde. Im Folgenden wurden 20 Items, zugeordnet zu den finf Kategorien
,Medikation®, ,Psychosoziales”, ,,Medizinische Erklarungen und Therapie”, , Organisatorisches” und
,Arzt-Patient-Beziehung” prasentiert. Zudem gab es noch Platz fir drei ,,sonstige” Items, falls Aspekte
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 wurde 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 Minute genau. Im
Folgenden (Seite 3) dokumentierten die Beobachter, von wann bis wann die kérperliche Untersuchung
(wahrend sie den Raum verlieRen) stattfand. Der Beobachtungsbogen enthielt auch eine Liste zum
Ankreuzen, welche Untersuchungen durchgefiihrt oder geplant 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 Fragebogens (Seite 4) beschéftigte sich insbesondere mit der Arzt-
Patient-Kommunikation. 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 seine Fragen und
Erklarungen richtete und wer diese Fragen dann beantwortete. Diese beiden Items wurden getrennt
fiir die Bereiche Symptome, Medikation und Psychosoziales, jeweils auf einer finfstufigen Likert-Skala
(nur Patient — vorwiegend Patient — zu gleichen Teilen Patient und Eltern — vorwiegend Eltern — 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 auf einer flinfstufigen Skala (1 = medizinische Fachsprache mit sehr vielen
Fachbegriffen, 5 = Alltagssprache, keine oder kaum Fachbegriffe). Im nachsten Schritt wurde auf einer
flinfstufigen Skala bewertet, ob die Sprache fiir den Patienten angemessen war (zu kompliziert — eher
zu kompliziert — genau richtig — eher zu einfach — zu einfach/kindlich). Zusatzlich hatten die Beobachter
die Aufgabe, die vom Arzt verwendeten Fachwdrter zu notieren.

Als letztes wurde von den beiden Beobachtern das Miinchner Arzt-Patient-Inventar (kurz MAPI)
ausgefillt. Dieses Fragebogeninstrument wurde 2009 von Daniela Casar im Rahmen ihrer
medizinischen Promotionsarbeit entwickelt [115]. Es enthalt 11 Items, anhand derer Fremdbeobachter
das Arztverhalten im Rahmen eines Arzt-Patient-Gespraches jeweils auf einer flinfstufigen Likert-Skala
(von ,trifft nicht zu“ bis ,trifft zu“) beurteilen. Zur Pilotierung wurde der MAPI im Rahmen einer
orthopadischen Ambulanzsprechstunde eingesetzt, damals ergab sich zwischen den beiden
Beobachtern ein  Spearman-Rangkorrelationskoeffizient von r=.83** (hinreichend gute
Ubereinstimmung). Aufgrund der sehr geringen Fallzahl von n=6 erfolgte damals keine Reliabilitéts-,
Validitats- oder Faktorenanalyse (Prifung der Eindimensionalitat). Im Rahmen ihrer Dissertation setzte
Casar den MAPI zur Messung des Effektes eines drztlichen Kommunikationstrainings (Vorher-Nachher-
Vergleich) ein. Der MAPI enthélt Items zu arztlichen Gesprachstechniken (Patienten ausreden lassen,
Rahmenbedingungen des Gesprachs mitteilen, Pausen machen, Aussagen des Patienten wiederholen/
zusammenfassen, verstindliche Ausdrucksweise, Fachausdriicke erklaren, Blickkontakt halten,
Patienten zum Weiterreden ermuntern). Zudem wird die Empathie des Arztes (,ist auf Geflihle des
Pateinten eingegangen”) bewertet und erfragt, ob eine freundliche Gesprachsatmosphare geschaffen
wurde.

Obwohl kaum Angaben zu den Test-Glitekriterien vorlagen, wurde der MAPI in der Miinchner 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 ltems nicht
beurteilbar waren (Beispiel: wenn keine Fachausdriicke verwendet werden, macht das Item
,Fachausdriicke werden erklart” keinen Sinn), wurde die Kategorie ,n.b.” (nicht beurteilbar) in den
Fragebogen aufgenommen. Auf diese Weise kann zwischen nicht beurteilbaren Items und nicht
ausgefillten, da vergessenen, Items unterschieden werden. Bei Item 10 (,,hat den Patienten ermuntert
weiterzureden”) wurde zusatzlich differenziert, ob die Ermunterung verbal oder nonverbal erfolgt.
Zudem wurde ein zwolftes Item hinzugenommen. Es fragt ab, ob der Arzt ausfihrlich auf Fragen des
Patienten (oder der Eltern) eingegangen ist — eine Verhaltensweise, die bei der Beurteilung der Arzt-
Patient-Interaktion eine grof3e Rolle spielen diirfte. Somit bestand der leicht verdnderte MAPI in der
Miinchner CED-Transitionsstudie aus 12 Items, aus denen auch ein Mittelwert berechnet wurde. Der
MAPI wurde stets von zwei Psychologen unabhangig voneinander ausgefiillt, anschlieBend wurde der
Mittelwert der beiden Beurteilungen gebildet. Somit sind bei jedem Item zehn verschiedene
Bewertungsabstufungen (1 bis 5 in 0.5er Schritten) moglich.

2.6.4 Patientenfragebogen im Anschluss an das Arztgesprach

Wie bereits der Beobachtungsbogen bestand der Patientenfragebogen direkt im Anschluss an das
Arztgesprach aus einem eigens neu entwickelten Teil und einem bereits bestehenden Instrument zur
Beurteilung der Arzt-Patient-Interaktion (FAPI, s. unten).

Im neu entwickelten Fragebogenteil wurde vom Patienten erfragt, wie oft er zuvor bereits bei dem
ihn heute behandelnden Arzt war, wie lange er warten musste, wie groR der Anteil von psychosozialen
Themen im Gesprach war, ob (und falls ja, welche und warum) es Themen gab, liber die er gern geredet
hatte, die aber trotzdem nicht besprochen wurden. Im Folgenden gab der Patient an, wie viele
medizinische Fachworter, die sein Arzt im Gesprach verwendete, er nicht verstand. Dann beurteilte
der Patient (genauso wie die Beobachter im Beobachtungsbogen) jeweils auf einer flnfstufigen Likert-
Skala, welche Sprache (Medizinische Fachsprache — Alltagssprache) der Arzt verwendete und wie gut
dies fiir ihn personlich passend war (zu kompliziert — zu einfach). Die nachste Aufgabe des Patienten
war es, aus einer Liste von 18 Adjektiven diejenigen drei auszuwahlen, die fiir die Beschreibung seines
behandelnden Arztes am besten passten.

Als letztes fillte der Patient den Fragebogen zur Arzt-Patient-Interaktion (kurz FAPI) von Bieber et al.
aus [116, 117]. Er besteht aus 14 Items in Form von Aussagen, welche die Bereiche
Informationsvermittlung (z.B. ,Der Arzt hat mit mir ausfiihrlich tGber die Risiken und Nebenwirkungen
der Behandlung gesprochen), Einfliihlungsvermdgen (z.B. ,Der Arzt schien ein echtes Interesse an
meinen Problemen zu haben”) und Einbeziehung in bevorstehende Entscheidungen (z.B. , Der Arzt
respektiert es, wenn ich eine abweichende Meinung zur Behandlung habe®) abdecken. Jedes Item wird
auf einer flinfstufigen Likert-Skala (trifft ganz genau zu — trifft sehr zu — trifft zu — trifft teils / teils zu —
trifft nicht zu) beantwortet. Die interne Konsistenz (Cronbach’s a) lag im Originalinstrument bei a =
0.94 [118]. Es lag eine eindimensionale Faktorenstruktur vor. Da die Testgltekriterien gut untersucht
wurden und als sehr gut bewertet werden kdnnen, wurde das Instrument unverdandert eingesetzt.
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 Umkodierung der FAPI-Werte in die Gegenrichtung,
sodass auch beim FAPI ein Wert von 1 eine niedrige Zustimmung und ein Wert von 5 die groRtmogliche
Zustimmung bedeutet. Dies ermdglicht eine intuitivere (grafische und rechnerische) Erfassung der
Zusammenhange zwischen MAPI und FAPI, da dhnliche Werte in beiden Fragebégen, d.h. eine dhnliche
Bewertung der Arzt-Patient-Interaktion durch den Patienten und einen Fremdbeobachter, zu einer
positiven (statt negativen) Korrelation der Instrumente fiihren.
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2.6.5 Patientenfragebogen zur 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 Gastroambulanz; Fragen zur Transition) sowie einem bereits evaluierten Instrument (dem
,Fragebogen zur Zufriedenheit junger CED-Patienten mit der medizinischen Versorgung”). Das
Ausfiillen beanspruchte ca. 20 Minuten, aufgrund unterschiedlicher Fragen zur Transition in der
Kinder- und der Erwachsenenambulanz wurden zwei verschiedene Versionen erstellt.

Im ersten Teil (Allgemeine Fragen & Fragen zur Gastroambulanz) wurden die KorpergréRe vom
Patienten und seinen Eltern sowie das Korpergewicht des Patienten erfragt. KérpergrolRe, Gewicht (aus
Krankenakten entnommen) und BMI dienten zur Beurteilung, ob die Patienten der Studienpopulation
— wie bei CED haufig in der Literatur beschrieben - unter Wachstumsproblemen litten. Zudem wurde
erhoben, ob andere Familienmitglieder auch an einer CED erkrankt sind, wer maRgeblich Gber 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 etc.)., warum die
Behandlung in der Gastroambulanz erfolgt und wer den Patienten dorthin vermittelt hat. Auch das
personliche Behandlungsziel des Patienten wurde erfragt (kurze Freitextantwort). Es folgten Fragen
dariiber, ob der Patient lieber einen Arzt oder eine Arztin fiir 1) die Durchfiihrung von Untersuchungen
im Intim- und Rektalbereich und 2) zur Besprechung von psychosozialen Themen hatte, ob er solche
Themen prinzipiell gerne besprechen wollen wiirde und wenn ja, wer die Themen ansprechen sollte.

Als nachstes folgte der Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit von Sadlo et al [105]. Dieses
deutschsprachige Instrument wurde 2009 bis 2011 speziell fir junge CED-Patienten im Alter von 15 bis
24 Jahren konstruiert und evaluiert. Der Fragebogen umfasst 32 Items, die zehn verschiedene
Kategorien (accessibility, costs, accommodation, continuity of care, courtesy, information,
competence, patient autonomy) abdecken. Die 32 Items werden im ersten Teil (,,Soll-Teil”) in Form
von Soll-Aussagen (z.B. ,lIch sollte in der Praxis oder Ambulanz immer vom selben Arzt behandelt
werden”) prasentiert, die vom Patienten auf einer vierstufigen Likert-Skala (nicht wichtig — wenig
wichtig — wichtig — extrem wichtig) beantwortet werden. Im zweiten Teil (,Ist-Teil“) werden die
gleichen 32 Items aufgegriffen, jedoch in Form von Aussagesatzen formuliert (z.B. ,Ich werde in der
Praxis oder Ambulanz immer vom selben Arzt behandelt”). Die Beantwortung erfolgt wieder auf einer
vierstufigen Likert-Skala (stimmt nicht — stimmt nicht wirklich — stimmt im GroRen und Ganzen —
stimmt). Die Soll- und Ist-Werte konnen fir jedes Item grafisch in Form einer Matrix gegenilibergestellt
werden, wie Abbildung 6 verdeutlicht.
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Abbildung 6: Wichtigkeits-Erfahrungs-Matrix.

Aus allen Soll- und Ist-Werten kann ein Zufriedenheitsindex berechnet werden, der zwischen 0 und 1
liegt. Die entsprechende Formel findet sich im Anhang. Die Testung der Gilitekriterien ergab eine gute
Sensitivitat, Konstruktvaliditat und interne Konsistenz (Cronbach’s a=0.87). Die Test-Retest-Reliabilitat
nach drei Monaten war zufriedenstellend (ICC 0.6 bis 0.7).

Die Fragen zur Transition unterschieden sich je nach Ambulanz (KA, EA). In beiden Fallen wurde jedoch
nie der Begriff , Transition” verwendet, weil dieser Patienten nur sehr selten gelaufig ist. Stattdessen
wurde vom Wechsel von der Kinder- in die Erwachsenenversorgung gesprochen. In der
Kinderambulanz wurde erfragt, ob und falls ja in welchem Alter der Wechsel zum
Erwachsenengastroenterologen bereits angesprochen wurde. Danach sollte der Patient angeben, in
welchem Alter er gerne in die Erwachsenenversorgung wechseln wiirde und wie er sich den
,perfekten” Wechsel vorstellen wiirde (Freitextantwort). Ebenfalls wurde erfragt, ob der Patient gerne
in einer speziellen Ambulanz fiir Jugendliche gemeinsam von Kinder- und Erwachsenendrzten betreut
werden wiirde und was er sich fir eine solche Ambulanz wiinschen wirde. In der
Erwachsenenambulanz  wurde zuerst erfragt, ob der Patient frilher von einem
Kindergastroenterologen 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 riickblickend den Zeitpunkt des Wechsels beurteilten (zu frih, zu
spat, gerade richtig), in welchem Alter der Wechsel zum ersten Mal angesprochen wurde und wie der
Wechsel konkret abgelaufen ist (Was war gut, was hatte besser laufen kénnen, wie hatte riickblickend
ein , perfekter” Wechsel ausgesehen?). Zudem wurden die Patienten gefragt, ob sie riickblickend gerne
in einer Ambulanz fir Jugendliche (s. oben) behandelt worden waren.

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

Alle erhobenen Daten wurden vom Papierformat in SPSS-Datensdtzen (bertragen und diese
anschlieRend auf Plausibilitat (, Tippfehler”) Gberprift. Alle Variablen wurden getrennt fir die beiden
Gruppen (Kinderambulanz vs. Erwachsenenambulanz) deskriptiv analysiert. Es erfolgte stets eine
Haufigkeitsanalyse, wenn sinnvoll moglich (d.h. beim Vorliegen intervallskalierter Daten) wurden auch
Minimum und Maximum angegeben und Spannweite, Mittelwert und Standardabweichung
berechnet. Im nachsten Schritt erfolgte die inferenzstatistische Analyse, d.h. es wurde mittels
geeigneter Tests Uberpriift, ob sich die beiden Gruppen in einem Merkmal signifikant (liberzufallig)
unterschieden. Je nach Skalenniveau der Variable wurde ein Chi-Quadrat-Test, ein t-Test (je nach
Fragestellung fur unabhingige oder abhdngige Stichproben) oder eine lineare Regressionsanalyse
durchgefihrt.

Um ein Mal flir die Eigeninitiative des Patienten im Rahmen des Arzt-Patienten-Gesprachs zu erhalten,
wurde fir jeden Patienten die Anzahl der von ihm selbst angesprochenen Themen durch die Anzahl
der insgesamt im Gesprach angesprochenen Themen (von Arzt, Patient und ggf. den Eltern) geteilt.
Auf diese Weise wurde der sogenannte Patient-Activity-Index (PAI) gebildet, der theoretisch Werte
zwischen 0 und 100% annehmen kann. Um Pradiktoren fiir die Vorhersage des PAl zu ermitteln, wurde
eine multiple lineare Regressionsanalyse durchgefiihrt.

Das Signifikanzniveau wurde bei allen Tests klassischerweise auf 0.05 (zweiseitige Testung) festgesetzt.
Neben den p-Werten wurden meistens auch Effektstarken bzw. Korrelationen berechnet, um auf die
praktische Bedeutsamkeit eines signifikanten Effekts schlieBen zu kénnen. Eine Alpha-Fehler-Korrektur
erfolgte nicht, da die typischerweise durchgefiihrte Bonferroni-Korrektur neben einer Reduktion des
Alpha-Fehlers auch zu einer weiteren Reduktion der (bereits eher niedrigen) Teststarke (=1-B) gefiihrt
hatte und dies unbedingt vermieden werden sollte. (Anmerkung zur Erklarung: da sich Alpha- und
Beta-Fehler gegengleich zueinander verdndern, verdndert sich der Term (1-B) (=Teststarke) in die
gleiche Richtung wie das a). Dem Leser muss daher bewusst sein, dass mit einer sehr hohen
Wahrscheinlichkeit mindestens eines der signifikanten Ergebnisse zufallig zustande kam. Dies wird
jedoch in Kauf genommen, da es schwerwiegender erscheint, interessante Unterschiede aufgrund
einer geringen Teststdrke zu Ubersehen. (Anmerkung: im Gegensatz zu Wirksamkeitsstudien wie
Medikamentenstudien etc. ist im Fall der vorliegenden explorativen Studie die Annahme eines
tatsachlichen Unterschiedes, der jedoch nur zuféllig zustande kam (dies entspricht dem Alpha-Fehler
oder Fehler 1. Art) weniger gravierend).

Zur besseren Veranschaulichung wurden interessante Ergebnisse auf verschiedenste Arten (in Form
von unterschiedlichen Balkendiagrammen, Matrizen, Boxplots etc.; teilweise auf innovative Art und
Weise, speziell fir die Studie konzipiert) grafisch dargestellt. Fiir eine fllssigere Lesbarkeit erfolgt die
Erklarung der einzelnen Diagrammarten direkt bei der Darstellung der jeweiligen Ergebnisse in
Kapitel 3.

Alle statistischen Tests wurden mit SPSS 22 [119] durchgefiihrt.
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3 Ergebnisse

3.1 Demografische Daten und wichtige Eckdaten der Minchner CED-Transitionsstudie

Tabelle 4: Demografische Daten der Patienten und wichtige Eckdaten der Miinchner CED-Transitionsstudie. Bei
intervallskalierten Variablen sind in der ersten Zeile Mittelwert und Standardabweichung angegeben, in der zweiten Zeile die
Spannweite (Range, kurz R).

Kinderambulanz

Erwachsenenambulanz  Test p

StichprobengréfRe (n)

40

40

16.15 (+2.11) Jahre

24.78 (+4.06) Jahre

Alter (R: 13 bis 21 Jahre) (R: 18 bis 31 Jahre) t-Test  <0.001
Mannlich 23 20 o
Geschlecht Weiblich 17 20 Chi 0.501
MC 35 29
Erkrankung Ccu 5 9 Chi? 0.157
CED-u 0 2
Alter bei Diagnose- 11.70 (+2.96) Jahre 18.58 (+6.19) Jahre
stellung (0-17 Jahre) (6-31 Jahre) t-Test <0.001
Zeit seit Diagnose- 4.45 (£2.98) Jahre 6.20 (+£5.02) Jahre
stellung (0-14 Jahre) (0-19 Jahre) t-Test 0.063
59.33 (+8.82) 55.69 (+11.42)
IBD T 11
SIBDQ Score (33-70) (31-69) t-Test 0.119
. 1.98 (+1.07) 1.75 (+1.10)
Anzahl Medikamente (0-4) (0-5) t-Test 0.358
MS/RS 15 12
. Gym/FOS/BOS 20 5 5
Schulbildung Uni/FH 4 20 Chi <0.001
k.A. 1 3
Anzahl Besuche in 27.30 (+22.88) 19.20 (+21.97)
dieser Ambulanz (0-100) (2-100) t-Test 0.141
Anzahl Besuche bei 3.70 (+4.25) 5.49 (+8.94)
diesem Arzt (0-20) (0-48) tTest  0.268
p . . Mannlich 2 (insg. 16 Termine) 7 (insg. 36 Termine) .
Arzte in der Studie Weiblich 4 (insg. 24 Termine) 1 (insg. 4 Termine) Chi <0.001
Krankenschwester Ja 39 0 "
anwesend Nein 1 40 Chi <0.001
Eltern bei Gesprach Ja 28 3 .
anwesend Nein 12 37 Chi <0.001
Kérperliche Unter- Ja 40 13 "
suchung (KU) erfolgt Nein 0 27 Chi <0.001
Eltern bei KU Ja 25 von 28 2von 3
anwesend Nein 3 von 28 lvon3
. . Ja 15 10 B
Infliximab-Termin Nein 25 30 Chi 0.228
. 66.25 (+44.56) min 38.21 (+28.57) min
Anfahrtszeit (10-180min) (10-135min) t-Test 0.002
. 18.08 (+11.62) min 23.94 (£22.92) min
- .162
Wartezeit (0-45min) (0-90min) t-Test 0.16
FB Versorgung Ja 36 36 Chi? 1
zurlickgeschickt Nein 4 4

Die wichtigsten demografischen Daten zur Charakterisierung der Patientenstichprobe sowie einige
Eckdaten der Minchner CED-Transitionsstudie werden in Tabelle 4 fiir die Kinder- und
Erwachsenenambulanz gegenibergestellt. Zur Signifikanztestung erfolgte fiir nominalskalierte
Variablen ein Chi-Quadrat-Test, fur intervallskalierte (metrische) Daten ein t-Test flir unabhangige
Stichproben. Wie die Tabelle zeigt, gab es keine signifikanten Unterschiede beziiglich des Geschlechts
der Patienten, der Art und Dauer ihrer Erkrankung, ihrem aktuellen SIBDQ-Score
(gesundheitsbezogene Lebensqualitat, s.u.) und der Anzahl ihrer Medikamente. Die Patienten beider
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Ambulanzen waren schon dhnlich oft in ihrer jeweiligen Gastroambulanz zur Behandlung gewesen und
hatten auch ihren dort aktuell behandelnden Arzt bereits dhnlich oft aufgesucht.

Die Patienten in der Kinderambulanz waren im Durchschnitt 8.5 Jahre jinger (16.15 vs. 24.78 Jahre)
als in der Erwachsenenambulanz, was mithilfe der Balkendiagramme in Abbildung 7 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.
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Abbildung 7: Altersverteilung der Studienteilnehmer getrennt fiir die Kinderambulanz (links) und Erwachsenenambulanz

(rechts).

Das gestapelte Balkendiagramm in Abbildung 8 zeigt die Altersverteilung der Gesamtstichprobe
(n=80), wobei Patienten aus der Kinderambulanz blau und aus der Erwachsenenambulanz griin
dargestellt werden. Wie zu erkennen ist, gibt es einen , Ubergangsbereich” von 18 bis 21 Jahren. In
diesem Alter wurden sowohl in der Kinderambulanz als auch der Erwachsenenambulanz Patienten

behandelt.
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Abbildung 8: Gestapeltes Balkendiagramm zur Altersverteilung der Gesamtstichprobe (n=80). Patienten der Kinderambulanz

werden blau, Patienten der Erwachsenenambulanz griin dargestellt.
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In der Stichprobe der Kinderambulanz war die Diagnose meistens in einem jlingeren Alter erfolgt als
bei den Patienten der Erwachsenenambulanz (vgl. Boxplots in Abbildung 9). Es besuchten zum
Studienzeitpunkt die meisten Patienten (n=20) ein Gymnasium bzw. eine Fachoberschule oder
Berufsoberschule, wahrend in der Erwachsenenambulanz die Halfte aller Patienten eine Universitat
oder Fachhochschule besuchte oder das Studium bereits abgeschlossen hatte.

Der SIBDQ-Score lag im Durchschnitt bei 59 (KA) bzw. 55 (EA) von maximal 70 moglichen Punkten. Dies
gilt als Indikator dafiir, dass es den meisten Patienten zum Zeitpunkt der Studie relativ gut ging. Nach
oben hin wurde die Skala fast voll ausgeschopft (Maximum 70 bzw. 69 Punkte). Jedoch zeigen die
Boxplots in Abbildung 9 auch, dass es durchaus auch Patienten mit deutlich eingeschrankter
Lebensqualitdt (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 insgesamt zu einem nicht signifikanten Unterschied des SIBDQ-Scores fiihrte.
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Abbildung 9: Boxplots zum Alter bei Diagnosestellung (links) und zum aktuellen SIBDQ-Wert der Patienten (rechts); jeweils
Kinder- vs. Erwachsenenambulanz.

18 von 72 Patienten in der Gesamtstichprobe (=25%) gaben an, Verwandte mit einer CED zu haben.
Dabei waren jedoch zwei (angeheirateter Cousin, angeheirateter Onkel) nicht mit den Patienten
blutsverwandt. Bei neun Patienten war ein Elternteil, bei zweien ein Geschwister, bei dreien ein
GrofRelternteil, ebenfalls drei Mal Tante oder Onkel, in zwei Fallen ein Cousin und zwei Mal ein
GroRcousin bzw. eine GroRcousine betroffen. Ein Patient gab an, dass sowohl seine Mutter als auch
seine GroBmutter eine CED hatten. In einem anderen Fall waren beide Eltern und der Bruder auch von
einer CED betroffen. Insgesamt hatten 13 Angehérige MC und vier CU, einmal erfolgte die Antwort
,weil nicht“. In der Kinderambulanz stellten sich 24 Patienten aufgrund eines regelmafRigen
Kontrolltermins ohne spezifische Fragestellung vor. Ein Patient kam zu einem regelmaRigen
Kontrolltermin mit besonderer Fragestellung (Einfihrung eines Provokationstests durch einen
Medikamentenwirkstoff). 15 Patienten erschienen zur Infliximab-Infusion, die im Anschluss an den
Arzttermin in der Kinderklinik teilstationar erfolgte. In der Erwachsenenambulanz zeigte sich ein
dhnliches Bild. 28 Patienten kamen zu einem regelmaRigen Kontrolltermin ohne spezifische
Fragestellung, eine Patientin erschien mit einer besonderen Fragestellung (Kinderwunsch) zum
Kontrolltermin. Ein Patient stellte sich kurzfristig aufgrund von Beschwerden (Hautprobleme,
Durchfall, nachtliches Fieber) vor. 10 Patienten (alle in der Ambulanz des Klinikums GroRhadern)
kamen zur Infliximab-Infusion, diese erfolgte im Anschluss an den Arzttermin direkt in der dortigen
Ambulanz. In der Medizinischen Klinik Innenstadt (Ziemssenstralle) erfolgten die Infliximab-Infusionen
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zum Zeitpunkt der Studiendurchfiihrung teilstationar, wobei sich die Patienten davor nicht nochmals
bei ihrem behandelnden Gastroenterologen in der Ambulanz, sondern beim Stationsarzt vorstellten.
Da die Studie in der Gastro-Ambulanz stattfand, kamen hier folglich (im Gegensatz zur
Kindergastroambulanz und der Ambulanz in GroRhadern) keine Patienten aufgrund eines
Infusionstermins. In Abbildung 10 wird in Form von Kreisdiagrammen gegeniibergestellt, aus welchen
Grinden die Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz ihren Arzt konsultierten.

Versorgung: Kinderambulanz Versorgung: Erwachsenenambulanz

Konsultationsgrund

Konsultationsgrund

7] Regelménige Kortrolle ohne
spez. Fragestellung

[ Fegeiméiie Fortrolle mi
spez. Fragestelung

[CBeschwerden

W Akuter Notfall

Clinfliximaly-Infusion

B sonstiges

.Regelmamge Kortrolle ohne
spez. Fragestelung

[ERegeimatige Kontrolle mit
spez. Fragestellung

OBeschwerden

M Akuter Netfall

Oinfliximab-Infusion

M sonstiges

Abbildung 10: Kreisdiagramme zum Konsultationsgrund in der Kinderambulanz (links) vs. Erwachsenenambulanz (rechts).

In der Kinderambulanz erfolgten die meisten Erhebungstermine im Rahmen der Studie bei weiblichen
Arzten, in der Erwachsenenambulanz im Gegensatz dazu bei maénnlichen Arzten. In der
Kinderambulanz nahmen vier Arztinnen und zwei Arzte, in der Erwachsenenambulanz eine Arztin und
sieben Arzte teil, was auch der vorherrschenden Geschlechterverteilung in den beteiligten
Ambulanzen entspricht (von fast allen dort titigen Arzten konnten Patienten in die Miinchner CED-
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 (ndheres dazu s. Unterkapitel 3.3). Die Anfahrt dauerte bei Patienten in der
Kinderambulanz deutlich langer (Mittelwert 65 Minuten, Maximum 180 Minuten), es wurden
samtliche Verkehrsmittel (Zug, Bus, U-Bahn, S-Bahn, Tram, Auto, Fahrrad, zu FuR) 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 Patientenangaben 18.08
Minuten (KA) bzw. 23.94 Minuten (EA), laut Zeitnahme der Beobachter 24.63 Minuten (KA) bzw. 22.0
Minuten (EA). Die Korrelation zwischen den Angaben des Patienten und der Beobachter
(Gesamtstichprobe) war mittelgrof (Pearson-Korrelation 0.406, Spearman-g 0.478).

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

3.2.1 Medikamenteneinnahme in der Stichprobe

Im Durchschnitt nahmen die Patienten der gesamten Stichprobe 1.86 verschreibungspflichtige
Medikamente ein. Diese Zahl umfasst sowohl Praparate zur Behandlung der CED als auch von
Komorbiditaten (z.B. Depression). Der Mittelwert in der Kinderambulanz lag bei 1.98 Medikamenten
(Spannweite 0-4, SD=1.074). Drei Patienten bekamen zusatzlich zur CED-Medikation Praparate
(2x L-Thyroxin, 1x Genotropin). In der Erwachsenenambulanz nahmen die Patienten durchschnittlich
1.75 Medikamente ein (Spannweite 0-5, SD=1.104). Fiinf Patienten erhielten zusatzliche Arzneimittel
(L-Thyroxin, Tenofovir, Mycophenolat-Mofetil, Mirtazapin und Citalopram, Domperidon). In der
Gesamtstichprobe hatten somit acht Patienten (10%) eine zuséatzliche Medikation. Hingegen nahmen
flinf Patienten (KA 4, EA 1) zum Studienzeitpunkt keine Medikamente ein, dies entspricht 6.25%.
Abbildung 11 stellt in Form eines Balkendiagrammes dar, wie viele verschiede Medikamente die
Patienten in der Kinderambulanz (blaue Farbe) und der Erwachsenenambulanz (griine Farbe)
einnahmen.

Balkendiagramm

Wersorgung

I Kinderambulanz
B Erwachsenenambulanz

Anzahl

2 3

Anzahl_Medikamente

Abbildung 11: Balkendiagramm zur Anzahl der eingenommenen Medikamente in der Kinderambulanz (blau) und
Erwachsenenambulanz (griin).

Zur Behandlung der CED wurden Aminosalizylate (Mesalazin, Sulfasalazin, Olsalazin),
Immunmodulatoren (Azathioprin, 6-Mercaptopurin, MTX) und TNFa-Blocker (Infliximab und
Adalimumab) eingesetzt. Glukokortikoide (Prednisolon, Budesonid) wurden nur in der
Erwachsenenambulanz verordnet (in 12 von 40 Fallen, d.h. 30%). 11 Patienten der Gesamtstichprobe
erhielten zusatzlich einen Protonenpumpeninhibitor, 4 wurden erganzend mit Ursodesoxycholsdure
behandelt (weil eine PSC bzw. ein Overlap-Syndrom vorlag). Tabelle 5 zeigt, wie oft jeder Wirkstoff in
der Kinderambulanz, der Erwachsenenambulanz und der Gesamtgruppe verordnet wurde. Zusatzlich
wird zwischen den beiden Standorten der Erwachsenenambulanzen (Innenstadt und GrofRhadern)
unterschieden. Es fallt auf, dass Mesalazin meist nur oral verordnet 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 vs. 7 Mal). Auch mit Azathioprin wurde in der
Kinderambulanz haufiger gearbeitet (25 vs. 11 Mal). Infliximab wurde in beiden Ambulanzen fast gleich
oft (14 vs. 13 Mal) eingesetzt, und das deutlich 6fter als Adalimumab (2 vs. 6 Mal).
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Tabelle 5: Absolute Hdufigkeiten der von der Patientengruppe 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 Héufigkeiten getrennt fiir das Klinikum Grofshadern (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 oral+rektal
EA: 5 oral, 2 oral+rektal
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
TNFa-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 oral+rektal
PPI Omeprazol 3 1(0+1) 4
Esomeprazol 1 0 1
Pantoprazol 2 4 (1+3) 6
Gallensauren Ursodesoxycholsdure 2 2 (0+2) 4
Ohne Bericksichtigung von Begleitmedikation, Protonenpumpeninhibitoren und

Ursodesoxycholsdaure nahmen insgesamt 37 Patienten nur einen Wirkstoff ein. 31 Patienten wurden
mit einer Zweierkombination (in den meisten Féllen bestehend aus einem Aminosalizylat und einem
Immunmodulator) behandelt. Sieben Patienten erhielten eine Kombination aus drei verschiedenen
Wirkstoffen. In Tabelle 6 werden die Fallzahlen fiir die verordneten Wirkstoffgruppen-Kombinationen
in der Kinderambulanz, der Erwachsenenambulanz und der Gesamtgruppe gegeniibergestellt. Es zeigt
sich, dass in der Kinderambulanz die meisten Patienten (d.h. die groRte Einzelgruppe, n=11) mit einer
Zweierkombination aus Aminosalizylat und Immunmodulator behandelt wurden; in der
Erwachsenenambulanz erhielt die groRte Einzelgruppe (n=15) eine Monotherapie mit einem TNFa-
Blocker. In der Kinderambulanz (Monotherapie 11x, Zweierkombination 19x, Dreierkombination 6x,
keine Medikation 4x) war tendenziell eine intensivere Therapie erforderlich als in der
Erwachsenenambulanz (Monotherapie 26x, Zweierkombination 12x, Dreierkombination 1x, keine
Medikation 1x).

Tabelle 6: Wirkstoffgruppen-Kombinationen, verordnet in der Kinderambulanz, Erwachsenenambulanz und der
Gesamtgruppe. Die Tabelle stellt die absoluten Hdufigkeiten gegeniiber.

Wirkstoffgruppe(n)-Kombinationen KA EA Gesamt
Monotherapie
Aminosalizylat mono 4

Immunmodulator mono 5 6 11
TNFa-Blocker mono 2 15 17
Glukokortikoid mono 0

Zweierkombination

Aminosalizylat + Immunmodulator 11 4 15
Aminosalizylat + TNFa-Blocker 4 1 5
Aminosalizylat + Glukokortikoid 0 4 4
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Immunmodulator + TNFo-Blocker 4 1 5
Immunmodulator + Glukokortikoid

o
[y
[uny

TNFa-Blocker + Glukokortikoid 0 1 1
Dreierkombination

Aminosalizylat + Immunmodulator + TNFa-Blocker 6 0 6
Immunmodulator + TNFa-Blocker + Glukokortikoid 0 1 1
Keine Medikation 4 1 5
Summe 40 40 80

3.2.2 Krankheitswissen in der Kinder- vs. Erwachsenengastroambulanz

In der Gesamtgruppe der Patienten, die regelmaRig Medikamente einnahmen (n=75), wurden im Mini-
Interview durchschnittlich 8.15 von 13 mdglichen Punkten (Summenscore) erreicht. Das Minimum lag
bei 2, das Maximum bei 13, die Standardabweichung bei 2.3 Punkten. Das Histogramm in Abbildung
12 illustriert, dass die Ergebnisse anndhernd normalverteilt waren. In jedem Balken sind die
Ergebnisse, die zwischen zwei ganzen Zahlen (in diesem Fall Punkten) liegen, zusammengefasst. Die
meisten Patienten (n=13) erzielten zwischen 7 (eingeschlossen) und 8 (bereits ausgeschossen und dem
nachsten Balken zugehdrig) Punkten. Sie bilden den héchsten Balken, was dem Modus der Verteilung
entspricht.

Histogramm
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Abbildung 12: Histogramm zum Summenscore im Mini-Interview in der Gesamtstichprobe.

In der Gesamtgruppe konnten 100% der Patienten die Erkrankung, 51.2% die Lokalisation, 83.5% ihre
vollstéandige Medikation (Praparatenamen), 53.3% die Dosis und 97.3% das Einnahmeschema korrekt
benennen. 66.7% der Patienten konnten richtige Aussagen zu Nebenwirkungen machen, 68.4%
wussten ihr Diagnosejahr.

Tabelle 7 stellt die Ergebnisse der Kinderambulanz und Erwachsenenambulanz gegeniiber. Sie zeigt,
wie viele Punkte durchschnittlich in den einzelnen Fragen des Mini-Interviews sowie insgesamt
(Summenscore) erreicht wurden. Neben Mittelwert (MW) und Standardabweichung (SD) der Kinder-
und Erwachsenenambulanz sind die wichtigsten KenngroRen des jeweils durchgefiihrten t-Tests (t-
Wert, Anzahl der Freiheitsgrade df, p-Wert) 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 bei null und es konnte kein t-Test durchgefiihrt werden. Bei den Fragen
nach Dosis, Wirkungsweise und Nebenwirkungen der Medikamente unterschieden sich die beiden
Vergleichsgruppen signifikant, die Patienten in der Erwachsenenambulanz erzielten hier iberzufallig
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mehr Punkte als in der Kinderambulanz. Bei den Fragen nach Erkrankung, Lokalisation,
Einnahmeschema und Diagnosejahr gab es keine signifikanten Unterschiede. Der Summenscore lag in
der Kinderambulanz bei 7.06 (Spannweite 4-11.5) und in der Erwachsenenambulanz bei 9.16 Punkten
(Spannweite 2-13). Auch dieser Unterschied war signifikant (p<0.001). Dieses Ergebnis lasst sich auf
einen Blick mithilfe zweier Boxplots veranschaulichen (vgl. Abbildung 13). Die mittleren flinfzig Prozent
(dies entspricht dem Inhalt der ,Box“ ohne die Whisker/Antennen seitlich der Box) in der
Kinderambulanz liegen komplett unterhalb der mittleren fiinfzig Prozent in der
Erwachsenenambulanz. Zudem ist zu erkennen, dass es in der Kinderambulanz zwei Ausreiller (Vp 2
und 8) nach oben gibt, in der Erwachsenenambulanz dafiir einen nach unten (Vp 69). Abgesehen von
diesen drei Ausreilern ist die Streuung der Werte in der Erwachsenenambulanz (also der Bereich
zwischen den beiden Antennen-Enden) deutlich groRer als in der Kinderambulanz. Abbildung 14 stellt
die Verteilung der Gesamtpunkte (Summenscore) in der Kinder- und Erwachsenenambulanz in Form
eines Balkendiagrammes gegeniber. Aus diesem Diagramm kann genau abgelesen werden, wie viele
Patienten welchen Summenscore erreichten. Der Mittelwert in der Kinderambulanz (gerundet 7
Punkte) wird durch den moosgriinen Balken reprasentiert, der Mittelwert in der
Erwachsenenambulanz (gerundet 9 Punkte) durch den magentafarbenen Balken.

Tabelle 7: Ergebnisse der t-Tests fiir unabhdngige Stichproben (Krankheitswissen in Kinderambulanz vs.

Erwachsenenambulanz). Angaben in der Spalte df (Freiheitsgrade) mit Nachkommastellen kamen zustande, wenn der Levene-
Test zur Uberpriifung der Varianzgleichheit signifikant wurde.

Frage Mw SD t df p
s B 10 0w
Lokalisation E: igg 82491 -.438 75.11 0.663
Med_vollstindig E: g:s 8;2 -.138 73 0.890
Dosis E: 8:8 823 -3.004 73 0.004
Einnahmeschema E: gg; 812 -.057 73 0.955
Wirkungsweise_Med E: 12: (1)(7)1 -3.148 73 0.002
w_ed aom 0w o
Diagnosejahr E: gg: 832 -0.795 77 0.429
Summenscore_Wissen E: ;(1)2 ;g; -4.368 73 <0.001
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Abbildung 13: Boxplots zum Summenscore des Mini-Interviews in der Kinderambulanz (links) und der Erwachsenenambulanz
(rechts). Ausreifser werden durch kleine Kreise dargestellt
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Abbildung 14: Gruppiertes Balkendiagramm zur Gegeniiberstellung der Punkteverteilung (Summenscore) in der
Kinderambulanz (links) und der Erwachsenenambulanz (rechts).

3.2.3 Weitere Einflussfaktoren auf das Krankheitswissen

Wie bereits berichtet wurde, bestand ein signifikanter Unterschied zwischen dem Krankheitswissen in
der Kinder- und der Erwachsenenambulanz (p<0.001); die Korrelation zwischen der Versorgungsart
und dem Summenscore im Mini-Interview lag bei 0.455. Zudem wurden weitere mogliche
EinflussgroBen auf das Krankheitswissen untersucht. Das Alter der Patienten korrelierte mit einem
dhnlich hohen Wert (r=0.496) signifikant mit dem Summenscore. Geschlecht und Erkrankungsdauer
der Patienten hatten hingegen keinen 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 héchsten Schulabschluss sie besalRen. Zu dieser Frage gaben 76 von 80
Patienten Auskunft. Abbildung 15 zeigt Boxplots zum Summenscore im Mini-Interview fir die vier
Schularten Mittelschule, Realschule, Gymnasium/FOS/BOS (zusammengefasst) und Universitat/FH
(ebenfalls zusammengefasst).
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Abbildung 15: Boxplots zum Wissensscore (Summe_Wissen) fiir die vier Schularten Mittelschule, Realschule,
Gymnasium/Fos/Bos und Universitdt/FH.

Die Grafik zeigt, dass nur ein AusreiRer (Vp 69) vorlag. Tendenziell nimmt das Krankheitswissen mit der
Schulbildung (von links nach rechts aufsteigend) zu. Die Durchfiihrung eines Signifikanztests ist jedoch
nicht sinnvoll, da sich die GruppengrofRen im vorliegenden Fall zu stark unterscheiden. Die Gruppe
,Mittelschule” umfasst deutlich weniger Patienten (n = 6) als die anderen drei Gruppen
(n(Realschule)=21, n(Gymnasium/Fos/Bos)=25, n(Universitat/FH)=24). Aus diesem Grund wurden fir
weitere Analysen die Gruppen ,Mittelschule” und ,Realschule” zu einer Gruppe (n=27)
zusammengefasst (s. Abbildung 16).
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Abbildung 16: Boxplots zum Wissensscore (Summe_Wissen) fiir die drei Schularten Mittelschule/Realschule,
Gymnasium/Fos/Bos und Universitdt/FH.

Der Mittelwert des Summenscores lag in der Gruppe Mittelschule/Realschule bei 7.21, in der Gruppe
Gymnasium/Fos/Bos bei 7.75 und in der Gruppe Universitat/FH bei 9.24 Punkten. Die durchgefiihrte
ANOVA (Varianzanalyse) ergab einen signifikanten Gruppenunterschied zwischen den drei Gruppen
(F=5.743, p=0.005). Die paarweise durchgefiihrten t-Tests zeigten, dass ein signifikanter Unterschied
zwischen den Gruppen Mittelschule/Realschule und Universitat/FH vorlag (p=0.003). Auch der
Unterschied zwischen den Gruppen Gymnasium/Fos/Bos und Universitdt/FH war Uberzufillig
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(p=0.029). Mittelschule/Realschule und Gymnasium/Fos/Bos unterschieden sich jedoch nicht
signifikant (p=0.345).

3.3 Beobachtungsbogen

3.3.1 Struktur und zeitlicher Ablauf des Termins

Mithilfe des Beobachtungsbogens wurde fiir jeden Arzttermin erfasst, welche Themenkomplexe in
welcher Reihenfolge wie lange zwischen Arzt und Patient (und ggf. seinen Eltern) besprochen wurden.
Die Zeitdokumentation erfolgte auf 30 Sekunden genau. In Tabelle 8 ist zusammengefasst, wie lange
in der Kinder- und Erwachsenenambulanz im Mittel Uber die sechs moéglichen Themenbereiche
Symptome, Medikation, Psychosoziales, Therapie, Organisatorisches und Sonstiges gesprochen wurde.
Zudem zeigt die Tabelle, wie viel Zeit flir Pausen bzw. Unterbrechungen des Termins (Storung durch
andere Patienten, Mitarbeiter oder Lieferanten, Toilettengang etc.) und fir die Durchfiihrung der
korperlichen Untersuchung (kurz KU) in Anspruch genommen wurde. Auch die Durchschnittszeiten fur
das gesamte Arzt-Patient-Gesprach (ohne korperliche Untersuchung) und fir den gesamten
Arzttermin (Gesprdach und korperliche Untersuchung) sind angegeben. In jedem Feld sind der
arithmetische Mittelwert und die dazugehdrige Standardabweichung (in Klammern) eingetragen. Zur
Uberpriifung, ob sich die Zeiten zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz signifikant
unterscheiden, erfolgte jeweils ein t-Test flir unabhangige Stichproben. Fiir jeden Themenkomplex ist
der entsprechende p-Wert angegeben.

Tabelle 8: Durchschnittliche Zeitdauer der einzelnen Kategorien in Minuten (Kinder- vs. Erwachsenenambulanz).
KU=kérperliche Untersuchung.

Symptome  Medikation Psychosozial Therapie Orga Sonstiges Pause KU
Kinder- 3.875 1.088 1.35 4.85 3.10 0.275 0.825 12.913
ambulanz (£2.48) (+0.56) (+1.07) (+5.03) (£2.43) (£1.22) (+2.69) (£5.56)
Erwachsenen- 1.963 1.575 1.425 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
Gesprich Termin
gesamt gesamt
Kinder- 14.538 28.275
ambulanz (£7.39) (£8.92)
Erwachsenen- 13.938 14.75
Ambulanz (+6.03) (+6.37)
p-Wert 0.692 <0.001

In der Kinderambulanz wurde langer Gber Symptome gesprochen und deutlich mehr Zeit (12.9 vs. 0.6
Minuten) mit der korperlichen Untersuchung verbracht. In der Erwachsenenambulanz wurde das
Thema Medikation ausfuhrlicher behandelt. Der gesamte Arzttermin war in der Kinderambulanz
deutlich langer als in der Erwachsenenambulanz (28.27 vs. 14.75 Minuten). Betrachtet man jedoch nur
das Arzt-Patient-Gesprach ohne die korperliche Untersuchung, zeigt sich kein signifikanter Unterschied
beziiglich der Lange (14.54 vs. 13.94 Minuten). Dieses Ergebnis wird grafisch in Abbildung 17
veranschaulicht. In dieser Abbildung wird in Form eines liegenden Balkendiagramms dargestellt, wie
sich der ,, durchschnittliche” Arzttermin aus den oben genannten Zeiten (s. Tabelle 8) zusammensetzt.
Die acht Themenbereiche werden in unterschiedlichen Farben dargestellt. Werden die rosafarbenen
Balken fir die korperliche Untersuchung nicht mit einbezogen, also nur die Zeiten fiir das eigentliche
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Arzt-Patient-Gesprach betrachtet, ist die Lange in der Kinder- und Erwachsenenambulanz fast gleich.
Wird die korperliche Untersuchung jedoch eingeschlossen, ist der durchschnittliche Termin in der
Kinderambulanz (symbolisiert durch den gesamten, aus den acht Bereichen zusammengesetzten
Balken) fast doppelt so lange wie in der Erwachsenenambulanz.

B Symptome
Erwachsenen- 7

ambulanz / B Medikation

M Psychosoziales
M Therapie

Kinderambulanz / / / / / / / M Organisation

Sonstiges

) ' ) Pause
0 5 10 15 20 25 30

Zeit in Min KU

Abbildung 17: Zeitliche Zusammensetzung des Arzttermins aus den acht Kategorien Symptome, Medikation, Psychosoziales,
Therapie, Organisation, Sonstiges, Pause und Kérperliche Untersuchung (KU). Es sind jeweils die Durchschnittszeiten
(Kinderambulanz vs. Erwachsenenambulanz) aufgetragen.

Psychosoziale Themen (griner Balken) nahmen im eigentlichen Arzt-Patient-Gesprach gleich viel Zeit
in Anspruch (1.35 vs. 1.42 Minuten). Auch die durchschnittliche Anzahl der angesprochenen
psychosozialen Themen war gleich (1.65 vs. 1.63, p=0.929). Jedoch berichteten die beteiligten
Kinderdrzte im Vorgesprach zur Studie, dass in der Padiatrie auch die Zeit wahrend der kérperlichen
Untersuchung oft dafir genutzt wird, sich weiter mit dem Patienten, vor allem Uber psychosoziale
Themen, zu unterhalten. Auch laut Fachliteratur ist dies gdngige Praxis [120]. Was wahrend der
korperlichen Untersuchung genau und wie lange besprochen wurde, konnte in der Minchner CED-
Transitionsstudie nicht erhoben werden, da die Beobachter wiahrend der Untersuchung den Raum
verlieRen. Da aber aufgrund oben genannter Uberlegungen die Vermutung nahe liegt, dass wihrend
der Untersuchung weiter Uber psychosoziale Themen (griine Farbe) gesprochen wurde, ist in der
Balkengrafik der rosa Balken (korperliche Untersuchung) griin schraffiert. In diesem Fall wiirden
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 durchschnittliche zeitliche
Zusammensetzung eines Arzttermins (wie oben beschrieben) in den beiden Ambulanzen unterschied,
sondern auch die Struktur des Termins. Daflir wurden zunéachst die Haufigkeitsverteilungen (KA vs. EA)
fir die acht Themenbereiche betrachtet.

Tabelle 9: Absolute Hdufigkeiten fiir die acht angesprochenen Themenbereiche. KU=kérperliche Untersuchung.

Symptome Medikation Psychosozial 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

Tabelle 9 zeigt, dass bei weitem nicht bei allen Arztterminen alle acht méglichen Themenbereiche eine
Rolle spielten. In beiden Ambulanzen wurden in mehreren Fallen (12.5% vs. 17.5%) keine
psychosozialen Themen angesprochen. In der Kinderambulanz kam bei 8 Patienten (20%) die Therapie
der CED nicht zur Sprache und bei sechs Patienten (15%) war es nicht erforderlich, Uber
organisatorische Belange zu sprechen. Unterbrechungen des Termins erfolgten in sechs (KA) vs. vier
(EA) Fallen (15 vs. 10 %). Besonders auffallig sind die Zahlen fiir die kérperliche Untersuchung. In der
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Kinderambulanz erfolgte ausnahmslos eine meist ausfihrliche kérperliche Untersuchung (Minimum 5
Minuten, Maximum 32 Minuten), in der Erwachsenenambulanz nur in 13 Fallen und stets sehr bzw.
eher kurz (Minimum 0.5 Minuten, Maximum 8 Minuten). Die Boxplots in Abbildung 18
veranschaulichen, dass die Verteilungen der Untersuchungsdauer in der Kinder- und
Erwachsenenambulanz sehr unterschiedlich waren. Insgesamt streuten die Werte fiir die
Untersuchungsdauer in der Kinderambulanz deutlich breiter. Der Median lag bei 11.0 Minuten. In der
Erwachsenenambulanz dauerte die Untersuchung nur in sechs Féllen (alle als AusreiBer markiert)
langer als eine Minute.

40,0

30,0

20,0

10,0

Untersuchungsdauer

B9
*

79
*

8
74%:

Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung 18: Untersuchungsdauer (in 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 Themenbldcken hin- und her gewechselt wurde.
In der Erwachsenenambulanz erfolgte dies signifikant haufiger (p<0.001), ein Arzttermin setzte sich
durchschnittlich aus 9.48 verschiedenen Themenblocken zusammen (Spannweite 5-14). Der
entsprechende Wert in der Kinderklinik lag bei 7.48 (Spannweite 3-11). (Diesbezliglich ist nochmals zu
bedenken, dass bei den meisten Terminen nicht alle acht theoretisch moglichen Themenbereiche
angesprochen wurden — in diesem Fall ware die Zahl von ca. 7.5 nicht méglich und von ca. 9.5 nicht
sehr eindrucksvoll). In der Kinderambulanz wurde in 10 Fallen (25%) im Verlauf des Termins kein
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, wird in Abbildung 19 der Ablauf des Arzttermins von vier ausgewahlten Patienten grafisch
dargestellt.
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Abbildung 19: Zeitlich aufgeschliisselter Ablauf von vier sehr unterschiedlichen Arztterminen. KU=kérperliche Untersuchung.

K27, ein Patient aus der Kinderambulanz, ist derjenige Patient mit der geringsten Anzahl von
Themenbl6cken. Die Bereiche Symptome, Medikation und Korperliche Untersuchung wurden jeweils
»am Stlck” erfragt bzw. durchgefiihrt und es wurde nicht zwischen den einzelnen Bereichen hin- und
her gewechselt. Somit setzte sich der Termin (insgesamt 26 Minuten) auch nur aus drei
Themenbl6cken zusammen, denn weitere Themenbereiche (Therapie, Organisatorisches, Sonstiges)
kamen nicht zur Sprache.

K07 ist ebenfalls einer der zehn Falle der Kinderambulanz, in denen nie zwischen den Themengebieten
hin- und hergewechselt wurde. Im Gegensatz zu K27 wurden jedoch die sechs ,Hauptthemengebiete”
(Symptome, Medikation, Psychosoziales, Therapie, Organisatorisches, Korperliche Untersuchung)
blockweise abgearbeitet. Eine Pause bzw. Unterbrechung oder ein Thema aus dem Bereich Sonstiges
kamen, wie auch in den meisten Fallen der Gesamtstichprobe, nicht vor. Somit stellt KO7 einen ganz
typischen Vertreter aus der Kinderambulanz dar. Der gesamte Termin dauerte 27 Minuten.

GH10 ist ein Patient aus der Erwachsenenambulanz Grofhadern, bei dem sich sehr viele Themenblocke
(13) im Verlauf des Termins (insgesamt 14.5 Minuten) abwechselten. Das Besondere an diesem Fall ist,
dass Arzt und Patient besonders oft, namlich fiinf 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 Gesamtstichprobe. Auch hier wurden im Verlauf des Termins die sechs
Hauptthemenbereiche behandelt, jedoch 13 Mal hin- und her gewechselt. Somit setzt sich der Termin
(insgesamt 30 Minuten) aus 14 Themenblocken zusammen. Am 6ftesten wurde der Bereich Therapie
angesprochen (6 Mal).

Innerhalb der Gesamtstichprobe gab es einen signifikanten Zusammenhang zwischen der Lange des
Arzt-Patient-Gesprachs und der Anzahl der angesprochenen Themenblocke, jedoch korrelierten diese
beiden Variablen nicht stark miteinander (r=0.261). Die Lange des gesamten Termins und die Anzahl
der Blocke (einschlieRlich der korperlichen Untersuchung) korrelierten nicht signifikant (r=-0.08).
Patienten, die sich fiir eine Infliximab-Infusion vorstellten, wurden tendenziell langer untersucht (9.5
vs. 5.5 Minuten, p=0.055) und das Arztgesprach dauerte signifikant kiirzer (11.3 vs. 15.6 Minuten,
p=0.003). Der gesamte Arzttermin (Gesprach plus Untersuchung) dauerte somit gleich lang wie bei
Patienten, die nicht zur Infusion kamen (21.62 vs. 21.28 Minuten). Weder die Anzahl der Blocke im
Gesprach noch die Anzahl der Blécke 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 auf die Rolle 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 dargestellt (s. Abbildung 20).

Patient_kommt_mit_dichotom

Patient kommt allein
Patient kommt mit
Begleitung

6 0_ Patient kommt allein

] Mittelwert = 23,33
Standardabweichung =
4,849

N'=49

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

Abbildung 20: Gestapeltes Balkendiagramm zur Darstellung des Zusammenhangs zwischen dem Alter der Patienten und der
Anwesenheit einer elterlichen Begleitperson beim Arzttermin.

Das gestapelte Balkendiagramm zeigt, dass insgesamt 31 Patienten in Elternbegleitung zum Arzttermin
erschienen (griine Balken). Diese Patienten waren zwischen 13 und 21 Jahre alt. 28 Patienten mit
Elternbegleitung stammten aus der Kinderambulanz. In drei Fallen wurden Patienten in der

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

Zuerst vom Arzt begriiRt wurde meistens der Patient (64.5%), doch immerhin in 25.8% der Fille
wurden die Eltern vor dem Patienten begriSt (siehe Abbildung 21). In zwei Fallen erfolgte kein

Handschlag zur BegriiBung (folglich wurden alle gemeinsam begrifit), ein Fall war unklar
(unterschiedliche Beobachteraussagen).

Zuerst_begrlift_wird

W patiert

& utter

Ovater

[ kein Handschlag
unklar

Abbildung 21: Kreisdiagramm zur Veranschaulichung, wer vom Arzt zuerst begriifst wurde.
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Das folgende Diagramm (Abbildung 22) stellt eines der Kernergebnisse des Beobachtungsbogens dar,
da es mehrere Aspekte der Beobachtung kompakt vereint. An dieser Stelle wird das eigentliche Arzt-
Patient-Gesprach betrachtet, d.h. die Themenkomplexe Pause bzw. Unterbrechung des Termins und
korperliche Untersuchung spielen keine Rolle. Die Symptomerfragung wird in einem eigenen
Unterkapitel (3.3.3) behandelt. Der Bereich ,Psychosoziales” wurde bei dieser Betrachtungsweise
aufgespalten in ,Psychosoziale Themen” wund ,Arzt-Patient-Beziehung”. Letztere umfasst
Informelles/Small-Talk/Humor sowie das Erkundigen nach dem Verstindnis des Patienten und offenen
Fragen. (In Kapitel 3.3.1 waren die beiden Teilbereiche aus Griinden der besseren Ubersichtlichkeit
unter ,Psychosoziales” zusammengefasst worden, jetzt interessiert jedoch die genauere Analyse).
Somit werden Einzelitems flr die sechs Kategorien Medikation (Item 1-3), Psychosoziale Themen (ltem
4-11), Therapie (ltem 12-17), Organisation (Iltem 18-21), Arzt-Patient-Beziehung (Item 22-24) und
Sonstiges (Item 25) betrachtet. Neben den im Beobachtungsbogen formulierten Items (s. unten) ist in
den Kategorien Psychosoziale Themen, Therapie und Organisation jeweils ein Item als , Sonstiges”
kodiert, das verschiedene zusatzlich von den Gesprachspartnern genannte Aspekte zusammenfasst.
Ist jeweils keine Zahl in Klammern angegeben, wurde der Aspekt nur einmal genannt.

Iltem 11 (Psychosoziale Themen_Sonstiges) beinhaltete in der Kinderambulanz die Aspekte besondere
Lebensereignisse (2x), Urlaub (2x), Plane nach dem Schulabschluss und Freizeitgestaltung
(Musikinstrument spielen), in der Erwachsenenambulanz die Aspekte Urlaub (2x), Schreibverlangerung
in der Uni und Verbeamtung bei Behinderung.

Iltem 17 (Therapie_Sonstiges) umfasste in der Kinderambulanz die Aspekte Krankengeschichte, Studien
(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 Komorbiditaten und Koloskopieaufklarung.

Iltem 21 (Organisatorisches_Sonstiges) beinhaltete die Suche nach Krankenakten, die Vorbereitung von
Ultraschall und Blutabnahme (Etiketten), das Ausdrucken von Laborergebnissen, das Ausfiillen von
Anforderungsscheinen (Infusion, Sono etc.) und Bescheinigungen flir den Patienten sowie Telefonate
mit anderen Fachdisziplinen.

Die Kategorie ,Sonstiges” an sich (Item 25) umfasst Aspekte, die sich keiner der fiinf anderen
Uberkategorien zuordnen lassen. Dies war in KA und EA jeweils nur zweimal der Fall. In der
Kinderambulanz wurde die Personalsituation in der Kinderklinik und die finanzielle Situation der Klinik
angesprochen, in der Erwachsenenambulanz die mogliche Grindung eines Crohn- und Colitis-
Zentrums aullerhalb 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 ltem angesprochen wurde, erfolgt die Verwendung
einer bestimmten Farbe. So werden z.B. Fille, 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 Beispiel einmal 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 sich rechts neben den Balken, die sechs Kategorien werden jeweils durch eine gestrichelte
Linie optisch voneinander getrennt.
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Abbildung 22: Ansprache der 25 Themen durch Arzt, Patient und/oder Eltern in der Kinderambulanz (links) vs.
Erwachsenenambulanz (rechts). Der Anteil der gelben (Patient) und griinen (Arzt und Patient) Balken nimmt von der Kinder-
zur Erwachsenenambulanz zu.

Die Grafik beinhaltet viel Information und lasst sich unter verschiedenen Gesichtspunkten betrachten.
Erstens kann fiir jedes einzelne ltem 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 mogliche Kombination aus diesen dreien) angesprochen wurde. Im nachsten Schritt kénnen die
Iltems 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
,GroRe Ganze” betrachtet werden: wie unterscheiden sich insgesamt die Gesprachsanteile von Arzt
(blau), Patient (gelb) und Eltern (rot) zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz?

Zuerst sollen einzelne Items mit auffalligen Haufigkeitsverteilungen herausgegriffen werden. Die Grafik
zeigt, dass im Bereich Medikation sowohl in der Kinder- als auch der Erwachsenenambulanz weitaus
haufiger (n ist in beiden Fallen 39) auf die Medikamenteneinnahme (ltem 1: Préparate, Dosis, Schema)
eingegangen wurde als auf die Wirkungsweise der Medikation (Item 2) und die Compliance bei der
Einnahme (ltem 3). Im Bereich Psychosoziale Themen spielten Sexualitit, Verhitung und
Familienplanung (Iltem 6) in der Erwachsenenambulanz eine deutlich gréRere Rolle als in der
Kinderambulanz, dafiir erkundigten sich die Padiater 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), Labor- und Untersuchungsergebnisse (Item 13), aktuelle Behandlung (Item 14) und weiteres
Procedere (Iltem 16) in der Erwachsenenambulanz haufiger zur Sprache kamen. In den meisten Fallen
wurden die Themen durch den Arzt angesprochen, aber besonders die Aspekte Aktuelle Behandlung
(Item 14) und Behandlungsmaoglichkeiten (Item 15) wurden verhaltnismaRig oft auch vom Patienten
(gelbe Balken) zur Sprache gebracht. Auch die Eltern (rote und rosa Balken) interessierten sich
besonders oft fiir den Bereich Therapie. In der Kategorie Organisatorisches fallt auf, dass in beiden
Ambulanzen sehr oft Rezepte ausgestellt (ltem 19) und neue Termine vereinbart (Item 20) wurden.
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Der Bereich Arzt-Patient-Beziehung spielte in der Kinderambulanz insgesamt eine groRere Rolle als in
der Erwachsenenambulanz. Besonders Aspekte, die dem Bereich Informelles/Small-Talk/Humor (Item
22) zugeordnet wurden, kamen hier haufiger vor, wurden jedoch immer durch den Arzt ins Spiel
gebracht. Die Padiater erkundigten sich auch 6fter, ob ihre Patienten noch Fragen hatten (Item 24).
Interessant ist, dass in der gesamten Stichprobe nie vom Arzt gefragt wurde, ob der Patient die
Ausfiihrungen des Arztes verstanden hatte (Item 23).

Bei der Betrachtung der sechs Kategorien im Verhaltnis zueinander zeigt sich, dass die Bereiche
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 Bereich wurden sowohl in der Kinder- als
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 und somit das Gesprach (ber psychosoziale Themen von ihrem Arzt
einforderten. Der Bereich Arzt-Patient-Beziehung oblag dafiir fast ausschlieRlich den Arzten.

AbschlieRend soll das Diagramm im GroRRen und Ganzen und im Verlauf insbesondere die Farbgebung
der Balken betrachtet 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 verhaltnismaRig gleich oft bzw. selten 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 die Farbe 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 selbst (gelbe und grine Balken) ins Gesprdach 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
Kinderambulanz — ein Zeichen dafiir, 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 wer diese Fragen anschlieffend beantwortete (siehe
Abbildung 23). Die Beurteilung durch die beiden Beobachter erfolgte getrennt fir die Kategorien
Symptome, Medikation und Psychosoziales jeweils auf einer flinfstufigen 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 Werte in 0.5er Schritten
moglich. In die folgenden Analysen wurden nur Patienten der Kinderambulanz, die mit
Elternbegleitung erschienen, einbezogen (n=28). Dieses Vorgehen wurde gewahlt, da die drei Termine,
zu denen Patienten der Erwachsenenambulanz mit Eltern erschienen, sehr individuell und somit
untypisch fiir die Gesamtstichprobe waren und daher das Gesamtbild verzerrt hatten.
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Abbildung 23: Die Balkendiagramme veranschaulichen, an wen der Arzt seine Fragen richtet (links) und wer die Fragen
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 Psychosoziales wurden
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 Fragestellung, die Verteilung der Antworten streut jedoch
breiter nach rechts. Dies bedeutet, dass die Eltern Teile der Beantwortung Gibernahmen. Eine weitere
Moglichkeit zur Veranschaulichung dieses Ergebnisses bietet Abbildung 24.
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Abbildung 24 Balkendiagrame zur Differenz der Werte zwischen Antwort und Frage in den Bereichen Symptome, Medikamente
und Psychosoziales.

In diesen Balkendiagrammen wird flir jeden Patienten mit Elternbegleitung in der Kinderambulanz
(n=28) die Differenz der Werte zwischen Antwort und Frage aufgetragen. Die theoretisch mogliche,
maximale Spannweite reicht somit von minus 4 bis plus 4. Bei einer Differenz von null wurde die Frage
von denjenigen Personen beantwortet, an die die Frage auch gerichtet war (z.B. ,,zu gleichen Teilen
Patient und Eltern”). Ist die Differenz positiv, bedeutet das, dass die Beantwortung der Frage
(zumindest teilweise) von den Eltern vorweggenommen wurde. Negative Werte (d.h. dass z.B. die
Frage eher an die Eltern gerichtet wurde aber mehr vom Patienten beantwortet wurde) kamen dufRerst
selten vor, alle drei Verteilungen sind rechtsschief. Null ist in allen drei Grafiken der Modus (= haufigste
Wert). Bei psychosozialen Fragen erfolgte jedoch gleich haufig die Vorwegnahme der Antwort durch
die Eltern (d.h. die Summe aller Balken mit positiver Differenz war gleich grof? wie der Balken fir
Differenz 0). Bei der Betrachtung der Kategorie Medikamente zeigt sich das deutlichste 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 allen drei Ambulanzen auf unterschiedliche
Weise. In der Kinderambulanz hatten die Padiater eine Symptom-Checkliste als Orientierungsrahmen
vorliegen, die Item fir Item oder teilweise abgefragt wurde. In der Erwachsenenambulanz in
GroBhadern fiillten die Patienten vor dem Arzttermin einen standardisierten Symptomfragebogen aus.
Bei Patienten mit MC war das der Crohn’s Disease Activity Index (CDAI) [121]. Dieser Fragebogen
besteht aus acht Faktoren, die unterschiedlich gewichtet und anschlieBend addiert werden. Es wird
nach Bauchschmerzen, der Anzahl der ungeformten Stuhlgange pro Tag, dem Allgemeinbefinden,
Komplikationen und symptomatischer Durchfallbehandlung gefragt. Zudem gehen abdominelle
Resistenzen und Abweichungen vom normalen Hamatokritwert und Standardgewicht in den
Gesamtscore mit ein. Patienten mit CU flllten ebenfalls einen Fragebogen zu ihren klinischen
Symptomen aus. Dieser enthielt Fragen zu den Themen Anzahl fllssiger Stiihle pro Tag, nachtliche
Durchfille, sichtbares Blut im Stuhl, Stuhlinkontinenz, Allgemeinbefinden, abdomineller Druckschmerz
und medikamentdse Durchfalltherapie. Der jeweils vom CED-Patienten ausgefiillte Fragebogen lag
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dem behandelnden Arzt zu Beginn des Termins vor. Nur die auffélligen Items wurden dann im
Gesprachsverlauf vom Arzt angesprochen. In der Erwachsenenambulanz der Medizinischen Klinik
Innenstadt erfolgte die Erhebung der Symptomatik in einem offenen Gesprach zwischen Arzt und
Patient. Hier wurden keine Checklisten oder Fragebdgen eingesetzt.

Die Checkliste aus der Kinderklinik wurde in den Beobachtungsbogen Gibernommen, zudem hatten die
Beobachter die Moglichkeit, nicht enthaltene Symptome unter ,Sonstiges” zu notieren. Da die
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 Ergebnisse kénnen Tabelle 10 enthommen
werden.

Tabelle 10: Hdufigkeitstabelle zur Symptomerfragung (Kinderambulanz vs. Erwachsenenambulanz) mit Signifikanzwerten p
(Exakte Signifikanz nach Fisher).

Symptom Kinder- Erwachsenen- Exakte Signifikanz
ambulanz ambulanz nach Fisher (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
Nachtschweily 36 0 0.000
Ubelkeit 38 3 0.000
Erbrechen 38 4 0.000
Leistungsfahigkeit 35 5 0.000
Appetit 36 1 0.000
Erndhrung_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

Diese Haufigkeitstabelle zeigt, wie oft das jeweilige Symptom in der Kinderambulanz und der
Erwachsenenambulanz angesprochen wurde. In der rechten Spalte steht der jeweilige p-Wert (als
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Ergebnis des durchgefiihrten Chi?-Tests), welcher angibt, ob der Unterschied zwischen 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 Bauchschmerzen, Stuhlgang und extraintestinale Manifestationen der CED
wurden differenzierter erfragt als in der Erwachsenenambulanz. Jedoch zeigten sich auch signifikante
Unterschiede zwischen der Medizinischen Klinik Innenstadt und GroRhadern. Im Rahmen des freien
Arzt-Patient-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 Erndhrung
Uberzufdllig haufiger erfragt (8 vs. 1). Die vier genannten Symptome sind in den beiden
standardisierten Symptomfragebogen in GroBhadern enthalten. Sowohl in der Kinder- als auch der
Erwachsenenambulanz wurden weitere gastroenterologische Symptome (KA: Sodbrennen,
Magenschmerzen, Gerdusche im Bauch nach der Sondierung, Magen-Darm-Infekt; EA: Verstopfung,
Dammriss, Granulationspolyp, Bldhungen, Magenbeschwerden) sowie nicht-gastroenterologische
Beschwerden (KA: Rickenschmerzen, allergische Symptome, Weisheitszdhne, Kopfschmerzen,
Probleme mit Herz und Ohren, Uberdehnbarkeit der Gelenke, 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 Kinderambulanz wurden 13 Mal nicht-gastroenterologische 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
korperlichen Untersuchung gewogen wurden.
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3.3.4 Interdisziplindre Zusammenarbeit

Das Thema interdisziplindre Zusammenarbeit wurde sowohl in der Kinderambulanz als auch in der
Erwachsenenambulanz oft angesprochen (62.5% vs. 57.5% aller Félle). Die entsprechenden Zahlen fir
verschiedene interdisziplindre Kooperationspartner finden sich in Tabelle 11.

Tabelle 11: Interdisziplindre Zusammenarbeit (1Z). Haufigkeitstabelle der angesprochenen Fachrichtungen in der Kinder- vs.
Erwachsenenambulanz. A=Arzt, P=Patient, E=Eltern. Der jeweilige Signifikanzwert p (KA vs. EA insgesamt, nicht unterteilt in
A/P/E) ist ganz rechts aufgetragen (Exakter Test nach Fisher).

Fachrichtung 12 Kinderambulanz Erwachsenenambulanz p
Insg. A P E Sonst. Insg. A P Sonst.
1Z_ja 25 23 0.820
Psychotheraupeut 3 2 0 1 0 0.241
Erndhrungsberater 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
Selbsthilfeorganisation/-gruppe 0 0 0 0 0 0 0 -
Gynakologe 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 1 AE 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 1Z 46 33 3 8 2 AE 39 22 15 2 AP
34 3 9 0 23 16 0
73.9% 6.5% 19.6% 59% 41%

Mit Ausnahme von Selbsthilfeorganisationen/-gruppen wurden alle im Beobachtungsbogen
aufgelisteten interdisziplindren Kooperationspartner in mindestens einem Arzt-Patient-Gesprach
genannt. In der Kinderambulanz kamen zudem die Fachrichtungen Radiologie, Urologie und
Orthopéadie sowie die gastroenterologische Station im Kinderkrankenhaus (je 1x) zur Sprache. In der
Erwachsenenambulanz wurden Hepatologie, Neurologie, allgemeiner Internist, Notarzt,
Raucherentwéhnung, Rehabilitation und Sozialdienst der Kinderklinik im Rahmen der
interdisziplindren Kooperation angesprochen. In der Kinderambulanz wurde signifikant ofter der
Augenarzt erwahnt (14 vs. 2 Mal), in der Erwachsenenambulanz der Haus- bzw. Kinderarzt (9 vs. 2
Mal). Interdisziplindre Kooperationspartner wurden in der Kinderambulanz in 73.9% der Falle vom
Arzt, in 6.5% vom Patienten und in 19.6% von den Eltern angesprochen. In der Erwachsenenambulanz
lag der Anteil der vom Patienten angesprochenen kooperierenden Fachdisziplinen deutlich héher
(41%).

3.3.5 Sprache des Arztes

Die Sprache des Arztes wurde von beiden Beobachtern unabhangig voneinander auf einer flinfstufigen
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 fir jeden Patienten einen einzigen Wert zu
erhalten, wurde der Mittelwert aus beiden Beobachterbeurteilungen gebildet. Somit waren Werte
zwischen 1 und 5 in 0.5er Schritten moglich. Ebenso wurde bei der Beurteilung der Passung zwischen
Arztsprache und dem einzelnen Patienten (von 1=zu kompliziert bis 5=zu einfach/kindlich) verfahren.
Die Mittelwerte der Beobachterangaben fiir diese beiden Fragestellungen werden in Form von
gruppierten Balkendiagrammen in Abbildung 25 dargestellt.
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Abbildung 25: Gruppierte Balkendiagramme zur Arztsprache aus Beobachtersicht (links) und zur Passung zwischen
Arztsprache und Patient (rechts).

Das gruppierte Balkendiagramm links zeigt, dass in der Kinderambulanz in 33 von 40 Fallen (82.5%)
vom Arzt Alltagssprache (grauer Balken) mit keinen oder kaum Fachbegriffen verwendet wurde. Die
restlichen sieben Falle verteilen sich auf Werte zwischen 1.5 und 4.5. Auch in der Erwachsenambulanz
kommunizierten die Arzte am haufigsten in Alltagssprache mit ihren Patienten (50% der Félle). Jedoch
streuten die Werte der restlichen zwanzig Patienten etwas breiter und gleichmaBiger als in der
Kinderambulanz, es wurden hier Werte zwischen 1 und 4.5 von 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 Kinder- und
Erwachsenenambulanz) beurteilten die Beobachter die Arztsprache als ,genau richtig fir den
Patienten”, was die lilafarbenen Balken im rechten Diagramm veranschaulichen. Bei dieser Frage
streuten die Werte in der Kinderambulanz breiter als in der Erwachsenenambulanz, es wurden sowohl
Werte in Richtung zu kompliziert (n=5) als auch die Beurteilung ,eher zu einfach” (n=2) vergeben. In
der Erwachsenenambulanz wurde dagegen bei keinem Patienten die Sprache als (eher) zu einfach
bewertet.

Um noch ein objektiveres Mal zur Beurteilung der Arztsprache zu erhalten, notierten die Beobachter
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
Likert-Skala. Bei keinem oder einem Fachbegriff wurde der Wert 5 (,, Alltagssprache/keine oder kaum
Fachbegriffe”) vergeben. Bei 2-3 Fachbegriffen wurde die Sprache mit 4 (,einige Fachbegriffe®)
bewertet. Fir je zwei Fachbegriffe mehr wurde ein Bewertungspunkt abgezogen, so dass schlielilich
ab 8 verwendeten Fachtermini der Wert 1 (Medizinische Fachsprache mit sehr vielen Fachbegriffen)
vergeben wurde.
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Abbildung 26: Balkendiagramme zur Anzahl der vom Arzt verwendeten Fachwérter (links) und der Beurteilung der Arztsprache
gemdyfs der Fachwérterzahl (rechts).

Das linke Balkendiagramm in Abbildung 26 zeigt, dass in beiden Ambulanzen vom Arzt sehr oft gar kein
Fachterminus im Gesprachsverlauf verwendet wurde (blaue Balken). Dies war in der Kinderambulanz
bei 19, in der Erwachsenenambulanz bei 14 von 40 Patienten der Fall. Gegenliber den anderen
Patienten wurden in der Kinderambulanz in absteigender Haufigkeit ein bis acht medizinische
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 INN20 verwendet wurden, lauteten
,Korrelation, Rektum, Remission, Pancolitis, lleum, Lipase, Enzym, Leukozyten, Aften,
Immunsuppressivum, Lymphom, modulatorisch, Pankreatitis“. Es gilt zu bedenken, dass dies nur die
Fachbegriffe waren, die von den Beobachtern mitnotiert 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 dargestellt. In beiden Ambulanzen wurde meistens Alltagssprache (s. gelbe Balken)
verwendet — in der Kinderambulanz bei 34, in der Erwachsenenambulanz bei 20 Patienten. Vergleicht
man dieses Diagramm (Abbildung 26 rechts) mit dem Balkendiagramm zur Arztsprache anhand der
Beobachterbeurteilung (Abbildung 25 links), fallen mehrere Dinge auf. Das Balkendiagramm in
Abbildung 25 links beinhaltet Werte in 0.5er Schritten, das Diagramm in Abbildung 26 rechts nur ganze
Zahlen von 1 bis 5. Weiters zeigt sich, dass die Zahl der Falle, in denen Alltagssprache verwendet wurde,
in den beiden Balkendiagrammen fast gleich groR ist. Die restlichen Patienten verteilen sich bei der
Einteilung gemaR Fachwortanzahl jedoch etwas breiter auf die restlichen vier Kategorien, sodass auch
deutlich haufiger die Vergabe des Wertes 1 (,Medizinische Fachsprache mit sehr vielen
Fremdwortern®) erfolgte.

3.3.6  MAPI (Arzt-Patient-Interaktion)

Das Muincher Arzt-Patienten-Inventar (MAPI) wurde von beiden Beobachtern ausgefiillt, anschlieRend
wurde der Mittelwert aus den beiden Werten gebildet. Die Beurteilungen der beiden Beobachter
korrelierten sehr stark (Pearson’s r=0.67, Spearman’s p=0.66, p jeweils <0.001), wie auch das
Streudiagramm in Abbildung 27 veranschaulicht.
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Abbildung 27: Streudiagramm zur Veranschaulichung der Korrelation des MAPI-Mittelwerts der beiden Beobachter.

Tabelle 12 beinhaltet die Ergebnisse des MAPI. Fiir jedes der 12 Einzelitems sowie flir den Gesamtscore
(Mittelwert aus allen Items) sind getrennt fiir die Kinder- und Erwachsenenambulanz die Anzahl der
Patienten (n), fir die das Item ausgeflllt werden konnte, der Gruppenmittelwert (MW) mit
Standardabweichung (SD) und das Ergebnis des t-Tests (Signifikanzwert p) angegeben.

Tabelle 12: Ergebnis des Miinchner Arzt-Patienten-Inventar (MAPI). Es werden jeweils die Stichprobengréfie (n), Mittelwert

(MW), Standardabweichung (SD) und Ergebnis des t-Tests (Signifikanzwert p) angegeben. KA = Kinderambulanz, EA =
Erwachsenenambulanz.

Item Formulierung: Der Arzt... Amb. n MW SD p
. . KA 40 4.788 .297
Mapi_1 ... hat den Patienten ausreden lassen. EA 40 4.388 805 .005
Mabi 2 hat dem Patienten die Rahmenbedingungen KA 38 1.250 .928 623
Pl (zeitlich, inhaltlich, Ziele) des Gesprachs mitgeteilt. EA 38 1.158 .679 ’
Mabi 3 ... hat im Gesprach Pausen gemacht und abgewartet, KA 40 3.988 .866 247
Pl ob der Patient noch etwas sagen mochte. EA 40 3.775 .759 )
. ... hat einzelne Worte oder Aussagen des Patienten KA 40 2.588 .759
Mapi_4 . .016
wiederholt. EA 40 2.200 .649
. ... hat in eigenen Worten zusammengefasst, was der KA 40 2.563 .864
Mapi_5 . .237
- Patient gesagt hat. EA 40 2.350 727
. . . . . . KA 18 3917 1.074
Mapi_6 .. ist auf die Geflihle des Patienten eingegangen. EA 14 3.464 1.308 291
. S o . KA 40 4.675 .561
Mapi_7 .. hat sich einfach und verstandlich ausgedriickt. EA 40 3.988 1.010 .000
. . .. KA 13 2.808 1.575
Mapi_8 .. hat Fachausdriicke erklart. EA 23 1.935 1.343 .087
. . KA 40 4.513 .594
Mapi_9 .. hat Blickkontakt gehalten. EA 39 4.205 792 .055
. . . KA 40 4.000 .630
Mapi_10 .. hat den Patienten ermuntert, weiterzureden. EA 40 3.638 759 .023
. ... hat eine freundliche Gesprdchsatmosphire KA 40 4.613 .487
Mapi_11 geschaffen. EA 40 4225 784 010
Mapi_12 . R . KA 22 4.614 .576
- . 121
(neu) ist ausfihrlich auf Fragen eingegangen EA 35 4257 958
Mapi_gesamt KA 40 3.699 401 000
(Mittelwert) EA 40 3.341 475 ’

Bei der Betrachtung der Fallzahlen fallt auf, dass Mapi_6 (,Der Arzt ist auf Gefiihle des Patienten
eingegangen®), Mapi_8 (,Der Arzt hat Fachausdriicke erklart“) und in der Kinderambulanz auch
Mapi_12 (,Der Arzt ist ausflhrlich auf Fragen eingegangen”) nur fir eine Teilmenge der
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Gesamtstichprobe von den Beobachtern ausgefillt werden konnte. Dies war namlich jeweils nur
moglich, wenn iberhaupt GeflihlsauRRerungen des Patienten, die Verwendung von Fachtermini durch
den Arzt bzw. Patientenfragen im Verlauf des Termins vorkamen. Bei den meisten anderen Items liegt
die Fallzahl bei jeweils 40 Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz.

Die Mittelwerte der Items liegen bei acht der 12 Items (teils deutlich) Gber dem Skalenmittelwert von
drei. Die hochsten Werte wurden bei Item 1 (,,Der Arzt hat den Patienten ausreden lassen®) erreicht.
Die niedrigsten Mittelwerte ergaben sich bei Item 2 (,Der Arzt hat dem Patienten die
Rahmenbedingungen des Gesprachs mitgeteilt”) und Item 8 (,,Der Arzt hat Fachausdriicke erklart”). Es
kam in beiden Ambulanzen auch eher selten vor, dass der Arzt Aussagen des Patienten wiederholte
(Item 4) oder in eigenen Worten zusammenfasste (Item 5).

Ein signifikanter Unterschied (p<0.05) zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz zeigte sich bei den
Items 1, 4, 7, 10, 11 und beim Gesamtscore. Die Padiater lieRen ihre Patienten 6fter ausreden und
wiederholten o6fter Aussagen der Patienten, sie driickten sich einfacher und verstandlicher aus,
schufen eine freundlichere Gesprachsatmosphdare und ermunterten ihre Patienten Ofter,
weiterzureden. Die Ermunterung erfolgte in der Kinderambulanz in 33 Fallen nonverbal (z.B. durch
freundliches Zunicken), in den restlichen sieben Fallen sowohl verbal als auch nonverbal. In der
Erwachsenenambulanz wurden zwei Patienten verbal, 36 nonverbal und zwei Patienten sowohl verbal
als auch nonverbal ermutigt, weiterzusprechen.

Der Gesamtscore lag in der Kinderambulanz im Mittel bei 3.70 (Spannweite 2.75-4.42, SD=0.40), in der
Erwachsenenambulanz bei 3.34 (Spannweite 2.38-4.18, SD=0.48). Es gab keine AusreiRer, wie die
Boxplots in Abbildung 28 zeigen.
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Abbildung 28: Boxplots zur Verteilung des MAPI-Gesamtwerts (Kinder- vs. Erwachsenenambulanz).

Neben der Ambulanzart (r=-0.381, p<0.001) hatten noch weitere Variablen einen Einfluss auf den
MAPI-Durchschnittswert. Arztinnen erzielten hdhere Werte als Arzte (r=0.270, p=0.015), ebenso wie
Patienten mit Elternbegleitung (r=0.295, p=0.08). Bei alteren Patienten waren die MAPI-Werte
signifikant niedriger (r=-0.262, p=0.019). Je o&fter der Patient schon Termine bei dem Arzt
wahrgenommen hatte, bei dem er auch im Rahmen der Studie war, desto schlechter wurde die Arzt-
Patient-Interaktion von den Beobachtern bewertet (r=-0.324, p=0.004). Mit den Variablen
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Erkrankungsart, Schulart, Patientengeschlecht, Infliximab-Gabe, Erkrankungsdauer, SIBDQ-Wert,
Krankheitswissen und Dauer des Arzt-Patient-Gesprachs bestand kein signifikanter Zusammenhang.

3.4 Patientenfragebogen im Anschluss an das Arztgesprach

3.4.1 Gesprachsthemen

Nach dem Arzttermin wurden die Patienten gebeten, zu bewerten, wie lange ihr Arzt (ber
psychosoziale Themen gesprochen hatte. Die Antwort erfolgte auf einer flinfstufigen Skala von ,viel
zu lange” bis ,,viel zu kurz”. Die Ergebnisse werden in Abbildung 29 dargestellt.

Balkendiagramm

Zeit Thesnen sazaber_Bereich

BEher zu langs
E Genau richtig
CJEher zu kurz
Wil zu kurz

304

204

Anzahl

Kinderambulanz Erwachsenenambulanz
Versorgung

Abbildung 29: Balkendiagramm zur Frage, wie lange der Arzt (iber psychosoziale Themen sprach. Die Beantwortung durch
die Patienten erfolgte auf einer fiinfstufigen Skala von ,viel zu lange“ bis ,,viel zu kurz”.

Die Antwort ,genau richtig” erfolgte in der Kinderambulanz in 35 von 39 Fallen, in der
Erwachsenenambulanz in 25 von 40 Fadllen und stellte somit die am haufigsten gewahlte
Antwortalternative dar. ,Eher zu kurz” oder ,viel zu kurz” gaben in der Kinderambulanz vier von 39
Patienten, in der Erwachsenenambulanz 13 von 40 Patienten, d.h. fast ein Drittel der dortigen
Patienten, an. Die Kategorie ,eher zu lange” wurde in der Kinderambulanz nie gewahlt, in der
Erwachsenenambulanz zwei Mal. ,Viel zu lange” wurde weder in der Kinderambulanz noch in der
Erwachsenenambulanz vergeben.

Wunschthemen, d.h. Themen (iber die der Patient gerne mit dem Arzt gesprochen hitte, die im
Gesprach aber nicht angesprochen wurden, gaben insgesamt acht Patienten an (ein Patient in der
Kinderambulanz, sieben Patienten in der Erwachsenenambulanz). Die Wunschthemen betrafen dabei
die Bereiche Symptome (1x), Psychosoziales (3x) und Therapie (4x). Die Patienten in der
Erwachsenenambulanz berichteten, sie hatten gerne ,mehr Uber ihre ,aktuellen Symptome®, tber
»Krankheitsverarbeitung mit Arbeit, Familie etc.”, ,Leben im Alltag = Einschrankungen = Psyche”,
,Erndhrung”, ,Cortisonausleitung®, ,alternative Behandlungsméglichkeiten” und die Frage ,Was tun
bei Nasenbluten?” gesprochen. Der Patient aus der Kinderambulanz hatte gerne ,mehr zur
Krankheitszerstérung” gehort. Als Grund, warum das jeweilige Thema nicht vom Patienten selbst
angesprochen wurde, wurde Verschiedenes genannt. Der Patient in der Kinderambulanz berichtete,
er habe wahrend des Gesprdches nicht daran gedacht. In der Erwachsenenambulanz gaben die
Patienten ,zu wenig Zeit“ (2x), ,nicht getraut” (1x), ,keine Reaktion des Arztes” (2x) und ,vermutlich
Typsache” (1x) als Grund an.
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3.4.2 Sprache des Arztes

In Abbildung 30 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
Erwachsenenambulanz wurde die Kategorie ,einige Fachbegriffe” (lila Balken, n=17) am haufigsten
gewahlt. Hier wurden alle finf Abstufungen der Antwortskala vergeben, in der Kinderambulanz gab

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

Balkendiagramm

Artsprache_aus_Patientensicht
Medizinische
Fachsprachelsehr viele
Fachbegriffe
Viele Fachbegriffe
Mittelmanig viele
Fachbegriffe
einige Fachbegriffe

154 jAhagsspracheJkaum oder

keine Fachbeagriffe

Anzahl

T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung 30: Balkendiagramm zur Sprache des Arztes aus Patientensicht.

Auf die Frage, wie viele Fachbegriffe der Arzt benutzt habe, die der Patient nicht verstand, antworteten
28 Patienten der Kinderambulanz und 20 Patienten der Erwachsenenambulanz, dass sie samtliche
(Fach-)Begriffe des Arztes verstanden hatten (blaue Balken in Abbildung 31). Die zweithaufigste
Antwort war in beiden Ambulanzen die Kategorie , 1 bis 3 Fachworter” (griine Balken). In der
Kinderambulanz gab ein Patient an, er hatte 7 bis 9 Fachbegriffe des Arztes nicht gekannt, in der

Erwachsenenambulanz wurde jeweils einmal die Kategorie ,4 bis 6“ und ,mindestens 10“ (=
héchstmogliche Kategorie) gewahlt.

Balkendiagramm

Sprache_Arzt_hied_Fachwérter
Ho
1 bis 3
O4bis6
W7 bis9
O1o

Anzahl

o |-

T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung 31: Balkendiagramm zur Frage, wie viele dem Patienten unbekannte Fachwérter der Arzt im Gespréich
verwendete.
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In beiden Ambulanzen gab die groRe Mehrheit der Patienten (34 bzw. 36 Patienten) an, dass die
Sprache des Arztes ,genau richtig” fiir sie war (graue Balken in Abbildung 32). Die eindeutige Kategorie
»ZUu kompliziert” (blau) vergab nur ein Patient in der Kinderambulanz. Zwei Patienten in der
Erwachsenenambulanz meinten, die Arztsprache sei ,eher zu kompliziert” (griin) gewesen. Vier von 39
Patienten in der Kinderambulanz bewerteten die Sprache als (eher) zu einfach, wobei davon auch
einmal die Kategorie ,,zu einfach/kindlich“ gewéahlt wurde. In der Erwachsenenambulanz wurde nur
zwei Mal ,,eher zu einfach” angekreuzt.

Balkendiagramm

B e ——
M zu kompliziert
[ Eher zu kompliziert

N O enau ricttig fur mich
Eher zu einfach

O zu einfachiindich

Anzahl

2

T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung 32: Balkendiagramm zur Passung der Arztsprache zum Patienten. Die fiinfstufige Antwortskala reichte von ,,zu
kompliziert” bis ,,zu einfach/kindlich”.

3.4.3 Arzteigenschaften

Im Folgenden (s. Tabelle 13) werden jeweils die fiinf Eigenschaftsworter prasentiert, mit denen die
Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz ihren Arzt am oOftesten charakterisierten. Das
jeweils am haufigsten gewahlte Adjektiv war ,freundlich”, in der Kinderambulanz gefolgt von ,,ruhig”,
,sachlich” und ,verstindnisvoll” (Platz zwei bis vier). In der Erwachsenenambulanz rangierten
»sachlich”, ,ruhig” und ,locker” auf diesen Platzen. Jeweils am flinfthaufigsten wurde das Adjektiv
,sorgfaltig” gewahlt.

Tabelle 13: Die von den Patienten am hdufigsten genannten Adjektive zur Charakterisierung ihres behandelnden Arztes.

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 gaben insgesamt 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 und tberfordert (jeweils 1x). Ein Patient in der Erwachsenenambulanz gab an,
er hatte sich gewiinscht, dass sein Arzt ,,empathisch” sei, er hatte aber leider ,kihl”, ,streng” und
,sachlich” ankreuzen mussen.
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In Tabelle 14 sind diejenigen Adjektive (samt Haufigkeiten und p-Werten) aufgelistet, die von Patienten
der beiden Ambulanzarten signifikant unterschiedlich haufig genutzt wurden. Die Padiater wurden als
warmbherziger und gelassener, die Erwachsenengastroenterologen als kiihler beschrieben.

Tabelle 14: Arzteigenschaften mit signifikantem Unterschied in der Hdufigkeit (Kinder- vs. Erwachsenenambulanz).

p (Exakte Signifikanz
Adjektiv Haufigkeit KA Haufigkeit EA nach Fisher)
warmbherzig 7 1 0.029
kahl 0 6 0.026
gelassen 7 1 0.029

3.4.4 FAPI (Arzt-Patient-Interaktion)

Die Ergebnisse des Fragebogens zur Arzt-Patient-Interaktion (FAPI) aus Patientensicht werden in
Tabelle 15 dargestellt. Fir die beiden Ambulanzen werden fiir jedes der vierzehn Items sowie fiir den
Gesamtscore (= Mittelwert aus allen Items) Fallzahl (n), Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD)
und p-Wert (Ergebnis des t-Tests) angegeben. Es ist zu beachten, dass die StichprobengroRe in der
Kinderambulanz maximal 38 betragen konnte, da der FAPI von zwei Patienten nicht ausgefillt wurde.
Zudem sollte sich der Leser bewusst machen, dass beim FAPI die bestmdgliche Antwort (,,trifft ganz
genau zu“) mit dem Wert 1 und die schlechtestmogliche Antwort (,trifft nicht zu“) mit dem Wert 5
kodiert wird. Folglich gilt: je niedriger der Mittelwert, desto besser wurde der Arzt bewertet.

Tabelle 15: Auswertung des FAPI (Fragebogen zur Arzt-Patient-Interaktion aus Patientenperspektive).

Item Formulierung: Amb. n MW SD p
FAPI 1 Der Arzt schien ein echtes Interesse an meinen KA 38 2.105 1.060 0.057
Problemen zu haben. EA 40 2.575 1.083
FAP| 2 Der Arzt hat mich ausfiihrlich iber die vorhandenen KA 38 2.237 1.126 0.266
Behandlungsmaglichkeiten informiert. EA 39 2.538 1.232 )

FAP| 3 Ich hatte das Geftihl, dass ich dem Arzt auch sehr KA 38 2.461 1.463 0113
personliche Probleme hatte anvertrauen kénnen. EA 40 3.000 1.502 )
Der Arzt hat alle BehandlungsmalRnahmen KA 38 2.132 1.277

FAPI 4 . o 0.524
gemeinsam mit mir festgelegt. EA 40 2.300 1.043

EAPI S Die E"rklarungen des Arztes waren fir mich sehr KA 37 1.541 0.869 0.115
verstandlich. EA 40 1.850 0.834

EAPI 6 Der Arzt hat sich genlgend Zeit fir mich KA 38 1.632 0.819 0.014
genommen. EA 40 2.200 1.137

EAP| 7 Der Arzt hat mit mir ausfihrlich Gber Risiken und KA 36 2.569 1.460 0.919
Nebenwirkungen der Behandlung gesprochen. EA 40 2.538 1.258 ’

FAP| 8 Meine Probleme und No6te wurden vom Arzt KA 38 1.737 1.005 0.002
verstanden und ernst genommen. EA 40 2.525 1.198 ’
Der Arzt hat das Moglichste getan, um mich zu KA 33 1.909 1.011

FAPIS beruhigen. EA 40 2.625 1.353 0.012

EAPI 10 Der Arzt hat SICh' nach den Auswlrkungen der KA 37 1.932 1.131 <0.001
Erkrankung auf meinen Alltag erkundigt. EA 40 3.025 1.441

EAPI 11 Der Arzt gab mir geniigend Moglichkeiten, meine KA 36 1.944 1.013 0.096
Schwierigkeiten und Probleme zu schildern. EA 40 2.375 1.192 '

EAP| 12 Der.Arzt respektiert es, wenn ich eine abweichende KA 36 2.042 1.003 0.006
Meinung zur Behandlung habe. EA 37 2.703 0.996

FAPI 13  Der Arzt hat mich ausfihrlich untersucht. KA 38 1.289 0.515 <0.001

EA 40 3.400 1.392

Der Arzt hat mich ausfiihrlich Giber meine Krankheit KA 36 1.972 1.159
FAPI 14 informiert. EA 40 2.875 1.343 0.003
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FAPI KA 38 1.971 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.
Handschriftlich wurde in diesen Fallen oftmals ,kam nicht vor”, ,das Item traf auf meine Situation nicht
zu“ oder dhnliches 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 bei drei (dies entspricht exakt der mittleren Kategorie der Antwortskala) oder
hoher. Bei sieben der 14 moglichen ltems wurden die Padiater signifikant besser bewertet. Die
Patienten der Kinderambulanz stimmten haufiger zu, dass der Arzt sich genligend Zeit fiir sie nahm,
ihre Probleme und Note verstand und ernst nahm und sein Moglichstes tat, um sie zu beruhigen. Der
Arzt habe sich auch 6fter nach den Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag der Patienten
erkundigt und eine abweichende Meinung des Patienten zur Behandlung respektiert. Auflerdem
wurde von den Patienten der Kinderambulanz ofter angegeben, dass der Arzt sie ausfihrlich
untersucht und Uber ihre Krankheit informiert habe. Der Gesamtscore des FAPI lag in der
Kinderambulanz mit 1.97 signifikant unterhalb der Erwachsenenambulanz (2.63). Die Verteilungen der
Werte in den beiden Ambulanzen wird in Abbildung 33 mithilfe von Boxplots dargestellt. Diese zeigen,
dass die Werte des Gesamtscores in der Kinderambulanz zwischen 1.00 und 3.36 lagen, jedoch ein
Ausreiller mit dem Wert 3.90 vorlag. In der Erwachsenenambulanz war die Spannweite deutlich
groRer, alle Werte lagen zwischen 1.07 und 4.36 (keine Ausreiler).

5,00

4,00 o°

T
| T |

1,007

Fapi_gesamt

,00 T T
Kinderambulanz Erwachsenenambulanz

Versorgung

Abbildung 33: Boxplot zur Darstellung des FAPI-Gesamtscores (Kinder- vs. Erwachsenenambulanz).

Nicht nur die Ambulanzart (Kinder- vs. Erwachsenenambulanz) hatte einen signifikanten Einfluss auf
den FAPI-Durchschnittswert. Arztinnen erzielten niedrigere, d.h. bessere Werte als Arzte (r=-0.385,
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 (p=0.052) und Krankheitswissen (p=0.051)
lagen knapp liber dem Signifikanzniveau von 0.05.

Kein signifikanter Zusammenhang mit dem FAPI wurde fir die Variablen Erkrankungsart, Schulart,
Patientengeschlecht, Infliximab-Gabe, Erkrankungsdauer, SIBDQ-Wert und Dauer des Arzt-Patient-
Gesprachs gefunden.
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3.5 Patientenfragebogen zur medizinischen Versorgung allgemein

3.5.1 Fragen zur Gastro-Ambulanz der Uniklinik
Frage 1: Wer entscheidet liber die Behandlung deiner Erkrankung und dariiber, welche Untersuchungen
gemacht werden?

Tabelle 16: Entscheidungstréger der CED-Behandlung der Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz.

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

Die Frage, wer (ber die Behandlung der CED-Erkrankung maRgeblich entscheidet, beantwortete die
groRe Mehrheit der Patienten (insgesamt 67) mit ,die Gastroambulanz der Uniklinik”. Andere
Hauptverantwortliche (Kinderarzt, Hausarzt, niedergelassener Gastroenterologe) wurden sehr selten
genannt. Niedergelassene Gastroenterologen entschieden laut den Angaben der Patienten in der
Kinderambulanz nie, bei Patienten in der Erwachsenenambulanz in drei Fallen. Unter ,Sonstiges”
wurde in der Kinderambulanz ,zu Hause”, in der Erwachsenenambulanz das Dr. von Haunersche
Kinderspital genannt. Da bei dieser Frage Mehrfachnennungen mdoglich waren, liegt die Zahl der in der
Tabelle angegebenen Antworten (76) Uber der Patientenzahl, die den Versorgungsfragebogen
ausfillten (n=72). Der Unterschied zwischen den absoluten Haufigkeiten in der Kinder- und
Erwachsenenambulanz war nicht signifikant (Chi? nach Pearson: p=.310).

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

Kompetenz der Uniklinik
Empfehlung

Bin ein schwieriger Fall
Kein Facharzt in der Ndhe

N&he der Gastroambulanz

Sonstiges

o
6]
=
o
=
(9]
N
o
N
]
w
o

35 40 45

Abbildung 34: Balkendiagramm (quer) fiir die Gesamtgruppe zur Frage, aus welchen Griinden die Patienten zur Behandlung
in die Gastroambulanz kamen.

Das Balkendiagramm in Abbildung 34 zeigt, aus welchen Griinden die Patienten in die Gastroambulanz
zur Behandlung kamen. Mehrfachnennungen waren moglich. Da die Unterschiede in den Haufigkeiten
zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz jeweils nicht signifikant waren, werden die Ergebnisse
fir die Gesamtgruppe dargestellt und es wird nicht zwischen den beiden Ambulanzen unterschieden.
Am haufigsten kamen die Patienten, weil die Uniklinik die vermeintlich groRte Kompetenz hatte (Platz
eins), bzw. weil ihnen die Gastroambulanz empfohlen worden war (Platz zwei).

Als sonstigen Grund (lila Balken) gaben vier Patienten der Kinderambulanz an, dass bereits die
Diagnosestellung bzw. eine stationdre Behandlung im Dr. von Haunerschen Kinderspital stattgefunden
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habe. Ein Patient kam aufgrund der Hoffnung, die Gastroambulanz kénne ihn erfolgreich behandeln.
Drei Patienten der Erwachsenenambulanz kamen, weil die Infliximab-Infusionen (zwei Falle) bzw. ein
Erhalt der Sondennahrung auf Kassenrezept (ein Fall) nur in der Gastroambulanz moglich war. Ein
Patient besuchte die Gastroambulanz, weil seine ihn frither behandelnde Arztin eine Stelle in der
Gastroambulanz angetreten hatte.

Frage 3: Wer hat dich in die Gastroambulanz geschickt?

14
12
10
'% 8
s
< 6
4
2
0 m-
Kinderarzt  Hausarzt Niedergel. Eltern Sonstiges
Gastro

Abbildung 35: Balkendiagramm (Kinder- vs. Erwachsenenambulanz) zur Frage, wer den Patienten in die Gastroambulanz
geschickt hatte.

Die meisten Patienten der Kinderambulanz gaben an, sie seien von ihrem Kinderarzt oder ihren Eltern
zur Behandlung in die Gastroambulanz der Uniklinik geschickt worden (genaue Fallzahlen s. Abbildung
35). Die meisten Patienten der Erwachsenenambulanz waren aufgrund der Empfehlung ihres
Hausarztes gekommen. Auch der niedergelassene Gastroenterologe wurde 6fter genannt als in der
Kinderambulanz. Unter ,Sonstige” gaben flinf Patienten der Kinderambulanz an, sie seien von anderen
Krankenhdusern liberwiesen worden. Jeweils ein Patient war von der gastroenterologischen Station
des Dr. von Haunerschen Kinderspitals, vom Betriebsarzt des Vaters oder einem Verwandten geschickt
worden. In die Erwachsenenambulanz wurden insgesamt acht Patienten im Rahmen der Transition
vom Dr. von Haunerschen Kinderspital geschickt. Jeweils ein Patient kam durch die
gastroenterologische Station des Klinikums der LMU Miinchen, lber die Gastroambulanz an seinem
friheren Wohnort oder seine Schwester 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 personlichen Behandlungsziel, das in der
Gastroambulanz erreicht werden soll, gaben. AnschlieBend erfolgt eine kurze Zusammenfassung und
Gegenliberstellung.
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Gderambulanz (n=34) \

so wenig Beschwerden wie moglich / normales, beschwerdefreies Leben /
Beschwerdefreiheit; Hilfe falls es nicht gut geht / dass es mir gut geht und die Werte in
Ordnung sind / dass es mir weiterhin gut geht / so gesund sein, dass ich die Krankheit kaum
bemerke / Mogliche Heilung des Crohns. / Ganz beschwerdefrei zu sein. / Die chronische
Darmerkrankung zu bezwingen. / Beschwerdefreiheit / Beschwerdefreiheit / dass ich keine
Medikamente mehr schlucken muss; dass ich gesund werde / Genesung / keine Entziindung
mehr / dass wir eine Losung gemeinsam finden, die meinen Korper heilt und fur immer
gesund bleiben ldsst. / ich wiinsche mir, dass es mir weiter so gut geht wie jetzt. / dass sie
mir einfach sagen, wenn die Werte steigen oder vielleicht irgendwann wenn es weg ist /
Gesundheit / Dass meine Krankheit "ruht". / Dass ich gesund werde und keine Medikamente
nehmen muss / gesund werden und Hoffnung geben (betreuen) / schmerzfrei durch den Tag
kommen / mich zu heilen / heilen / Ein entziindungsfreies Leben ohne weitere Beschwerden.
/ dass es mir so gut geht wie moglich und ich ein relativ beschwerdefreies Leben fiihren kann
/ ich mochte, dass ich gut mit meiner Krankheit klarkomme und keine Probleme und
Schmerzen mehr habe / Information ber Krankheitszustand / méglichst normales Leben
ohne Einschriankungen / eigentlich ist es schon erreicht, weil keine Entzindung mehr
vorhanden ist, aber ich muss dennoch immer noch zur Infliximabgabe kommen und ich
befiirchte so lange bis Nebenwirkungen auftreten und das ist sicher nicht Behandlungsziel /
moglichst lange Beschwerdefreiheit / moglichst gute Heilung der Krankheit /
Remissionsphase verlangern / Genesung zu erlangen

Die Patienten in der Kinderambulanz bezogen sich in ihren Antworten auch auf die Rolle des
behandelnden Arztes. Dessen Aufgabe sei es, ,Hilfe zu leisten, falls es nicht gut geht” und durch die
Betreuung , Hoffnung zu geben”. Daneben wurden aber auch ganz pragmatische Aspekte wie ,einfach
zu sagen, wenn die Werte steigen oder vielleicht irgendwann wenn es [die Krankheit] weg ist” und
yInformationen (iber den Krankheitszustand“ zu liefern, genannt. Ein Patient formulierte das Ziel, , die
chronische Darmerkrankung zu bezwingen”, wobei die drastische Bildsprache darauf hindeutet, dass
das Leben mit der Erkrankung einen taglichen Kampf darstellt. Weitere Ziele, die genannt wurden,
waren so wenig Beschwerden wir moglich zu haben, schmerzfrei zu sein und die Remissionsphase zu
verlangern. Die allermeisten Patienten gaben aber absolute Ziele an: Beschwerdefreiheit, gesund
werden und bleiben und keine Medikamente mehr einnehmen miissen, ein moglichst normales Leben
ohne Einschrankungen. Finf Patienten gaben explizit das Ziel ,Heilung” an.
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Glachsenenambulanz (n=32) \

endlich einmal eine beschwerdefreie Zeit; Stabilitat / beschwerdefreies Leben -> Langfristig
/ keine weiteren Schibe und ohne Durchfall leben / guter Gesundheitszustand, Einddmmen
der Krankheit / dauerhafte Remission / meinen guten Gesundheitszustand erhalten / damit
ich ein relativ beschwerdefreies Leben fihren kann / dass es mir gut geht und ich besser mit
der Krankheit leben kann / leben so, als ob ich die Krankheit nicht hitte, optimalerweise
keine Arzneimittel mehr / Dass der Darm in die Ruhephase kommt und es mir gut geht. /
unbeschwert und beschwerdefrei zu sein/werden / Genesung / Unterdriickung des Crohns /
Linderung der Schmerzen / Zustand halten / ein moglichst gutes Leben mit Colitis fiihren /
Derzeitigen Zustand behalten. / Verhinderung neuer Entziindungsschiibe, Vermeidung neuer
OPs, Beruhigung bei evtl. Schmerzen oder Unwohlsein / Beratung, wenn akute Probleme;
Moglichst lange beschwerdefreie Phase / Dass meine Krankheit so symptomfrei wie moglich
verlauft; regelmaRige Check-ups ok usw. / Es sollte mir besser gehen. / Optimale Therapie
zur moglichst dauerhaften Remission. / moglichst wenig gesundheitliche Probleme /
Stabilisierung des M. Crohn / Stabilisierung des jetzigen Gesundheitszustandes;(Heilung
meiner Erkrankung) / Erhéhung der Lebensqualitit ohne anderweitige schwere
Gesundheitsschadigung / Schmerzfrei, dauerhaft ohne Symptome -> Kinderwunsch /
Stabilitat der Erkrankung, d.h. die akuten "Schibe" moglichst gering halten und lange
Remissionszeiten / Wieder gesund zu werden und ein "normales" Leben zu fihren / Rezepte,
fachliche Unterstltzung, Untersuchungen / Meine Krankheit in den Griff zu bekommen /
Moglichst groRRe Zeitintervalle zwischen den Schiiben

Die Antworten der Patienten in der Erwachsenenambulanz dhnelten inhaltlich den Antworten der
Patienten der Kinderambulanz, fast immer ging es um das Thema Beschwerden und gute Gesundheit.
Das Sprachniveau war jedoch etwas hoher (teils mehr Fremdworter und kompliziertere
Satzkonstruktionen). Andererseits wurden die Ziele teils genauer ausdifferenziert bzw.
operationalisiert (z.B. ,Stabilitdt der Erkrankung, d.h. die akuten ,,Schiibe” moglichst gering halten und
lange Remissionszeiten”, ,Verhinderung neuer Entziindungsschiibe und Vermeidung neuer OPs“)). Die
Ziele erschienen in den meisten Fillen weniger idealistisch als in der Kinderambulanz, sondern
realitdtsnaher. Von der ,,Heilung” seiner Erkrankung sprach nur ein Patient, setzte dieses Ziel jedoch in
Klammern —was darauf hindeuten kdnnte, dass ihm bewusst ist, dass bei einer Autoimmunerkrankung
zum jetzigen Wissensstand der Medizin noch keine Heilung moglich ist. Viele Patienten benutzten
Relativierungen in ihren Formulierungen, z.B. ein ,relativ” beschwerdefreies Leben, Linderung der
Schmerzen [nicht: Schmerzfreiheit], ein ,,moglichst gutes” Leben mit Colitis fiihren, eine moglichst
lange beschwerdefreie Phase, so symptomfrei wie maoglich, ,es sollte mir besser gehen®, moglichst
wenig gesundheitliche Probleme, moglichst grolRe Zeitintervalle zwischen den Schiiben. Vielen
erwachsenen Patienten schien mit der Zeit klar geworden zu sein, dass die Herbeiflihrung eines idealen
Gesundheitszustand (dauerhaft symptomfrei, keine Schmerzen, ganz normales Leben ohne
Medikamente) eventuell nicht in der Hand der Arzte liegt — obwohl andererseits genau diese Ziele von
anderen Patienten in der Erwachsenenambulanz genannt wurden. Die Aufgabe des Arztes sei es laut
Patienten, bei Schmerzen und Unwohlsein zu beruhigen, bei akuten Problemen zu beraten,
regelmalige Check-Ups und Untersuchungen durchzufiihren, die optimale Therapie fir den Patienten
zu finden sowie Rezepte auszustellen und fachliche Unterstiitzung zu bieten. Das Ziel ,endlich einmal
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eine beschwerdefreie Zeit” zeugt von groBem Leidensdruck. Formulierungen wie ,meine Krankheit in
den Griff zu bekommen” deuten auf die Schwierigkeit, mit einer chronischen Erkrankung zu leben, und
den damit verbundenen Kontrollverlust, hin. Ein Patient sprach von dem Ziel ,unbeschwert und
beschwerdefrei” zu sein, wobei sich die Formulierung ,,unbeschwert” auf die psychische Komponente
(Belastung durch die Erkrankung) bezieht.

3.5.3 Patientenwunsch Arzt vs. Arztin

Die Patienten wurden gefragt, ob sie gerne Themen wie Sexualitat, Verhiitung und Familienplanung
mit ihrem Arzt besprechen wiirden und wer solche Themen ansprechen solle. Zudem sollten die
Patienten angeben, ob sie lieber einen Arzt oder eine Arztin fiir solche Gespriche bzw. fiir die
Durchfiihrung von Untersuchungen im Intim- und Rektalbereich hatten. Die Ergebnisse werden jeweils
in Form von Kreuztabellen dargestellt.

Tabelle 17: Préiferenz Arzt/Arztin bei Untersuchungen im Intim- und Rektalbereich, getrennt nach Ambulanz (KA, EA) und
Patientengeschlecht (mdnnlich, weiblich).

Geschlecht_Arzt_Untersuchung
Intim-/Rektalbereich

Versorgung Arzt Arztin Egal Gesamtsumme
Kinderambulanz Patient_Geschlecht mannlich 2 1 18 21
weiblich 0 11 4 15
Gesamtsumme 2 12 22 36
Erwachsenen- Patient_Geschlecht maénnlich 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 Ambulanzen war das Geschlecht ihres Arztes meistens egal (insgesamt 29 von 37
Fallen)

Tabelle 18: Einstellung der Patienten, ob sie Themen wie Sexualitét mit dem Arzt besprechen wollen, getrennt nach Ambulanz
(KA, EA) und Patientengeschlecht (mdnnlich, weiblich).

Sexualitdt_Verhitung_Familien-
planung_besprechen

Versorgung Nein Ja WeiB nicht | Gesamtsumme
Kinderambulanz Patient_Geschlecht mannlich 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 groRe Unsicherheit der Patienten, ob sie Themen aus dem Bereich Sexualitét,
Verhiitung und Familienplanung mit dem Arzt besprochen wollen/sollen (vgl. Tabelle 18). Mit dem
Alter (KA vs. EA) stieg die Bereitschaft der Patienten, solche Themen zu besprechen (Anteil mit Antwort
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,hein“sank, ,ja“ stieg; in der Erwachsenenambulanz antworteten 13 Patienten mit ja und 13 Patienten
mit nein), und die Patienten entwickelten diesbezliglich eine klarere Meinung (Anteil der ,,weiR nicht“-
Antworten sank). Zwischen den Geschlechtern waren die Unterschiede nur gering ausgepragt.

Tabelle 19: Priiferenz Arzt / Arztin bei Gespréichen (iber Sexualitit, Verhiitung und Familienplanung, getrennt nach Ambulanz
(KA, EA) und Patientengeschlecht (mdnnlich, 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 dhnliches Bild wie bei der Frage, wer Untersuchungen im Intim- und Rektalbereich
durchfiihren soll. Patientinnen wiinschten sich auch fiir das Gesprach lieber eine Arztin, v.a. in der
Kinderambulanz (12 von 14 Fallen). Mannlichen Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz
war das Geschlecht ihres Arztes in den meisten Fallen egal (insgesamt 27 von 26 Fallen) (vgl. Tabelle
19).

Tabelle 20: Priferenz, wer Themen wie Sexualitdt ansprechen soll (Arzt oder Patient), getrennt nach Ambulanz (KA, EA) und
Patientengeschlecht (mdnnlich, weiblich).

Sexualitat_ansprechen

Versorgung Ich selbst | Mein Arzt |Weill 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 gaben laut Tabelle 20 an, Themen aus dem Bereich
Sexualitat, Verhitung und Familienplanung gerne selbst ansprechen zu wollen (ca. 2/3 selbst vs. 1/3
Arzt). Jedoch waren, v.a. in der Kinderambulanz, einige Patienten (9 von 35, dies entspricht 25.7%)
unsicher, wer diese Themen ansprechen sollte, und antworteten mit ,wei nicht“. In der
Erwachsenenambulanz wahlten nur vier von 33 Patienten (12.1%) diese Kategorie.
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3.5.4 Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit (Soll-Ist-Vergleich)

Die Ergebnisse des Fragebogens zur Versorgungszufriedenheit sind in Tabelle 21 dargestellt. Fiir jedes
der 32 Items sind die Iltemnummer, die zugehorige Kategorie und die Mittelwerte fiir die beiden
Bewertungsbereiche ,Soll” und , Ist” separat fir die Kinder- und Erwachsenenambulanz angegeben.
Zudem zeigen die Signifikanzwerte, ob ein Uberzufilliger Unterschied zwischen der Kinder- und
Erwachsenenambulanz besteht. Uber alle 32 ltems wurde jeweils fiir den Soll- und Ist-Bereich der
Mittelwert gebildet, welcher eine ibergeordnete MaRzahl fiir die medizinische Versorgung insgesamt
darstellt.

Tabelle 21: Ergebnisse des Fragebogens zur Versorgungszufriedenheit fiir die Patienten der Kinder- und
Erwachsenenambulanz. In der ersten Spalte wird die Kategorie genannt, zu der das jeweilige Item gehért. Abkiirzungen:
A=Accessibility, CO=Costs and Organization, AC=Accommodation, CC=Continuity of Care, C=Courtesy, |=Information,
CM=Competence, AU=Autonomy. Signifikante Werte sind fett gedruckt.

Kat. Item Inhalt Amb. Soll Sign. Ist Sign
B e e S O e s
A 2 Im Notfall Termin am gleichen Tag E: ;23 1.0 2% .017
o 3 e e T s, am )
Untersuchungen) EA 3.22 2.77
Co 4 Unkompliziert Folgerezepte bekommen E: ;i? 444 ;g .001
Co 5 Keine unnétigen Untersuchungen E: ;3: .328 323 .550
o o Mol et 8O0 e 10
o 7 e T e w0 he
co s temier CbertmsenRCED 0TS gy 3
AC 9 Saubere und hygienische Ambulanz E: z:g 292 323 .086
AC 10 ,E_\;rinbuﬁz:j saubere Toiletten in der E: ggz 303 ;;; 509
o S o g o 810 g 28 o
e T e
o1 oo Koot i 3 me 0 s
SR B s R e R
cc 15 E?}?aejéﬁgsgg von anderen Facharztenin E: gig 664 ;Z 012
C 16 Arzt geht individuell auf Patient ein E: gg; .239 gi; .053
c 17 ﬁ;i?er\:fgzteht Sorgen und Angste des Eﬁ ggi 846 3;13 012
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c 18 f‘nriittell Diagnosen und Probleme offen E: g;g 130 igg 424
MmO R S 08 @ 1% o
C 20 Arzt nimmt sich Zeit EQ g:; 497 ;;2 .682
N e O
Cw o e S geide 0w 10 s
C o eew s RS 8 e
C 24 Verstandnisvolles Pflegepersonal E: gg; .060 ;gg .010
e 2 5 e
e memet v e 36 g 0 o
[ 27 Arzt geht ausfihrlich auf Fragen ein E: 322 572 3171411 .068
2 e T 2 e p
M 29 ,[’-]\tr)zetrclsl,EtDauf aktuellem Wissensstand E: ;;g 549 ;22 604
Rl N T
w3 eeriedng verden TG0 s 3
s et el v e T 32 am W aw

Ges. E: 3;; .805 ;3; .013

Um die in der Tabelle genannten Soll- und Ist-Werte intuitiv erfassen und leichter einordnen zu
kénnen, werden die Mittelwerte der 32 Items, getrennt fiir die beiden Ambulanzen, in eine Soll-Ist-
Korrelationsmatrix (Erklarung s. Methodenteil) eingezeichnet (siehe Abbildung 36). Jedes Item
bekommt zwei Koordinaten, auf der X-Achse ist der durchschnittliche Soll-Wert aufgetragen, auf der
y-Achse der durchschnittliche Ist-Wert. Alle Soll- und Ist-Werte kénnen zwischen 1 (Minimum) und 4
(Maximum) liegen.
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Abbildung 36: Soll-Ist-Korrelationsmatrix fiir die Patienten der Kinderambulanz (links) und Erwachsenenambulanz (rechts). Bei
auffdlligen Items ist jeweils die [temnummer (in einem Késtchen) angegeben. Die Formulierung der 32 Items ist Tabelle 21 zu
entnehmen.

Es zeigt sich, dass in beiden Ambulanzen die groRe Mehrheit der Items (jeweils 32 von 36) im Sektor
,Erfolg” (rechter oberer Quadrant: hoher Soll- und hoher Ist-Wert) liegen. Im Sektor
,Verbesserungsbedarf” (rechter unterer Quadrant: hoher Soll- aber niedriger Ist-Wert) liegt in beiden
Ambulanzen Item 6 (ertraglich schmeckende Abflihrlésung), in der Kinderambulanz zudem Item 11
(Behandlung in der Ambulanz immer durch den gleichen Arzt). Diese Items wédren den Patienten
wichtig, sind in der Realitat jedoch nicht erfillt. Die Iltems 7 (Austausch mit Gleichaltrigen und anderen
CED-Patienten) und 14 (Einbeziehung von Psychologen) befinden sich im Sektor ,,Stille Reserve” (linker
unterer Quadrant: niedriger Soll- und Ist-Wert). In der Erwachsenenambulanz fallt zusatzlich ltem 15
(Einbeziehung von anderen Fachéarzten) in diesen Bereich. Auch diese Faktoren kénnten in der Praxis
noch verbessert werden, sind fiir die Patienten aber von nachrangiger Wichtigkeit. Der Bereich
,Potential” (linker oberer Quadrant: niedriger Soll-, hoher Ist-Wert) ist in beiden Ambulanzen leer.
Interessanter Weise sind 3 von jeweils 4 auffilligen Items in den beiden Ambulanzen identisch (Items
6,7 und 14).

Diejenigen Items, bei denen sich die Mittelwerte in der Kinder- und Erwachsenenambulanz signifikant
unterschieden, werden in eine zuséatzliche Soll-Ist-Korrelationsmatrix eingetragen (s. Abbildung 37).
Das Besondere an dieser Grafik ist, dass die Items (Koordinaten: Soll-Wert = X-Wert, Ist-Wert = Y-Wert)
beider Ambulanzen in derselben Matrix eingezeichnet wurden. Damit eine Unterscheidung moglich
ist, wurden unterschiedliche Symbole (Kinderambulanz: Kreuz; Erwachsenenambulanz: Dreieck) zur
Darstellung der Items gewahlt. Das gleiche Item (z.B. Item 1) wurde jeweils mit einem Strich
verbunden. Durch Geraden parallel zur X- und Y-Achse kann fiir jedes Item die (mentale) Ergédnzung zu
einem Steigungsdreieck erfolgen und der Unterschied im Soll-Wert (Delta X) und Ist-Wert (Delta Y)
zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz abgelesen werden. Dies ist in der Abbildung
exemplarisch fiir ltem 14 gezeigt. Delta X ist in diesem Fall 0.25, d.h. die Soll-Werte in der Kinder- und
Erwachsenenambulanz unterscheiden sich durchschnittlich um 0.25 von 4 moglichen Punkten. Delta
Y, also der Unterschied zwischen den Ist-Werten, ist 0.83.
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Dreieck: Kinder
Kreuz: Erwachsene
35 ltemnummer:
’ I\ s. Farblegende
T ——1 —h—2 —h—4
’ \ i
f 11 —A—13 —A—14
@ 25 ,
, A |7 >l —A—15 16 17
Ls Ay 19 —A—22 —A—24
AX
1 i 26 28
“1 1,5 2 2,5 3 3,5 4
Soll

Abbildung 37: Soll-Ist-Korrelationsmatrix  fiir Items mit signifikantem Unterschied zwischen Kinder- und
Erwachsenenambulanz. Ein Dreieck symbolisiert jeweils die Item-Koordinaten der Kinderambulanz, ein Kreuz die
Itemkoordinaten der Erwachsenenambulanz. Fiir jedes Item wurde eine unterschiedliche Farbe gewdhlt, die jeweilige
Itemnummer ist der Farblegende zu entnehmen.

Der Soll-Wert zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz unterschied sich nur bei zwei von 32 ltems
signifikant (Item 11: hellbraune Farbe; Item 28: rosa Farbe)). 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 mit CED-Patienten hat.

Der Ist-Wert unterschied sich jedoch bei 13 der 32 Items (40.6%) signifikant zwischen Kinder- und
Erwachsenenambulanz (ltems 1, 2, 4, 11, 13-17, 19, 22, 24, 26). Die Patienten der
Erwachsenenambulanz stimmten eher zu, dass sie in der Ambulanz immer vom gleichen Arzt
behandelt werden (Ist-Wert von Item 11, hellbraune Farbe). Bei allen anderen genannten Items gaben
die Patienten der Kinderambulanz hohere Werte an. Gemal$ der Angabe der Patienten werden in der
Kinderambulanz 6fter die Schul- / Arbeits- / Vorlesungszeiten bei der Terminvergabe berticksichtigt
und im Notfall wird 6fter ein Termin am gleichen Tag ermoéglicht. Unkompliziert Folgerezepte zu
bekommen ist ebenfalls leichter als in der Erwachsenenambulanz. Die Kommunikation zwischen Haus-
und CED-Arzt verlauft reibungsloser und es werden 6fter Psychologen / 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
bericksichtigen haufiger ihre personliche Lebensplanung. Zudem ist das Pflegepersonal in der
Kinderambulanz verstandnisvoller und der Arzt informiert haufiger (iber anstehende Untersuchungen
und Untersuchungsergebnisse. Item 11 (Behandlung in der Ambulanz immer durch den gleichen Arzt)
ist das einzige Item, bei dem sich sowohl der Soll- als auch der Ist-Wert signifikant zwischen den beiden
Ambulanzen unterschieden (jeweils hoherer Wert in der Erwachsenenambulanz).
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Der Gesamtwert (Mittelwert der 32 Items) flir den Soll-Fragebogenteil lag in der Kinderambulanz bei
3.27 und in der Erwachsenenambulanz 3.28. Er war also fast identisch (p=0.805). Der Soll-Wert stand
hingegen grenzwertig signifikant in negativem Zusammenhang mit dem SIBDQ-Wert der Patienten (r=-
0.235, p=0.50), d.h. Patienten, denen es schlechter ging, hatten tendenziell h6here Anspriiche an das
medizinische Versorgungssystem.

Der Gesamtwert fiir den Ist-Fragebogenteil unterschied sich signifikant zwischen Patienten der Kinder-
und Erwachsenenambulanz. Er lag in der Kinderambulanz bei 3.31 und in der Erwachsenenambulanz
bei 3.08 von maximal 4 Punkten (p=0.013). AulRerdem stand der Ist-Wert in negativem Zusammenhang
mit dem Alter (r=-0.267, p=0.024) und Krankheitswissen (r=-0.248, p=0.045) der Patienten.

Als Maf fir die Gesamtzufriedenheit mit der medizinischen Versorgung wurde fiir jeden Patienten ein
Zufriedenheitsscore berechnet, in den die Soll- und Ist-Werte aller Einzelitems einflossen (Formel s.
Anhang). Das Ergebnis ist ein Wert zwischen 0 und 1. Der Zufriedenheitsscore lag in der
Kinderambulanz im Durchschnitt bei 0.76 (Spannweite 0.34-0.95, SD=.14), in der
Erwachsenenambulanz bei 0.69 (Spannweite 0.34-0.91, SD=0.15). Der Unterschied zwischen den
Gruppen war mit einem p-Wert von 0.037 signifikant. Die Boxplots in Abbildung 38 veranschaulichen,
dass der Median in der Erwachsenenambulanz etwas niedriger war und die Verteilung vor allem in
Hinblick auf niedrigere Zufriedenheitswerte etwas breiter streute.
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Abbildung 38: Boxplots zur Verteilung des Zufriedenheitsscores in der Kinder- und Erwachsenenambulanz.

Die Korrelation zwischen dem Mittelwert aller Items im Ist-Teil und dem Zufriedenheitsscore (in den
auch die Soll-Werte einflieRen) war in der Gesamtstichprobe sehr grof’ (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 fiinf Patienten in der Kinderambulanz (=10% der Falle)
angesprochen. Die jeweiligen Patienten waren 16, 18, 19, 20 und 21 Jahre alt. (Anmerkung: Die
Codierung im Beobachtungsbogen erfolgte unter ,Procedere” in der Kategorie ,Therapie”.)

Im Patientenfragebogen gaben 15 von 36 Patienten (=41.7%) in der Kinderambulanz an, dass der

Wechsel vom Kinder- zum Erwachsenengastroenterologen bereits von ihrem Arzt angesprochen

worden war. Die Patienten waren dabei im Durchschnitt 17.07 Jahre alt, die Spannweite reichte von
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15 bis 20 Jahren (s. Abbildung 39, linke Grafik). Auf die Frage, in welchem Alter sie am liebsten in die
Erwachsenenambulanz wechseln wiirden, antworteten die Patienten recht unterschiedlich. Die
entsprechende Haufigkeitsverteilung findet sich in Abbildung 39 (rechte Grafik) Die Antworten
reichten von 17.5 bis 23 Jahre, die meisten Patienten (9 von 30) gaben an mit 18 Jahren (=Modus)
wechseln zu wollen, der arithmetische Mittelwert lag bei 19.48 Jahren.

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

B

Haufigkeit
Haufigkeit

16,0 18,0 200 180 20,0 220 240

K_Alter_Wechsel_angesprochen K_Alter_Wechsel_gewiinscht

Abbildung 39: Histogramme zum Alter, in dem der Wechsel in die Erwachsenenambulanz erstmals angesprochen wurde
(links) und zum Alter, in dem sich die Patienten den Wechsel wiinschten (rechts).

Die Frage, ob sie gerne in einer speziellen Jugendambulanz fir CED-Patienten behandelt werden
wiirden, in der eine interdisziplindre Betreuung durch Kinder- und Erwachsenengastroenterologen
(und andere Facharzte bei Bedarf) stattfinden wiirde, wurde von zwei Dritteln (23 von 34 Patienten)
bejaht. Das verbleibende Drittel antwortete nein, die Kategorie ,,weiR nicht” wurde nie gewihlt.

Wie ihrer Meinung nach der ,perfekte Wechsel” in die Erwachsenenambulanz aussehen wiirde,
beschrieben 30 Patienten in einer Freitextantwort. Die Patienten wiinschten sich, dass ihnen ,bei der
Suche [nach einem Erwachsenengastroenterologen bzw. einer Erwachsenenambulanz] geholfen
wird“, d.h. ,eine gute Beratung von den Arzten [der Kinderambulanz], wohin man gehen soll, wo sich
Arzte auch gut mit CED auskennen”. Der neue Arzt solle alle benétigten Unterlagen vom Arzt der
Kinderambulanz erhalten und die Krankenakte mit dem bisherigen Krankenverlauf (insbesondere
einschlieRlich aller TherapiemaBnahmen und Medikamente, die der junge Patient bereits erhalten
hatte) sorgfaltig durchlesen, bevor der erste Termin mit dem Patienten erfolgt. Mehreren Patienten
graute vor unnotigen zusatzlichen Untersuchungen und davor, ihren gesamten Krankheitsverlauf (teils
viele Jahre) noch einmal von vorne erzdhlen zu missen. Neben einer guten Vorbereitung (Studium der
Krankenakten) erwarteten die Patienten von ihrem neuen Arzt ,Wissen und Verstandnis” (mehrmals
wortlich genannt). Der Arzt der Erwachsenenambulanz solle den Patienten ernst nehmen, sich fir ihn
Zeit nehmen und interessieren. Er solle freundlich sein, eine positive Grundeinstellung und nette
Umgangsformen haben und dem Patienten die Moglichkeit geben, offen mit ihm zu reden. Ein Patient
formulierte seine Wiinsche wie folgt: ,,Es ist ok, wenn es [in der Erwachsenenambulanz] schneller geht,

III

aber nur weil man erwachsen ist heilt das nicht, dass man grober behandelt werden wil

Viele Patienten wiinschten sich ,so wenig Verdnderung wie maoglich“, ,es sollte in der
Erwachsenenambulanz genauso wie in der Kinderambulanz sein” und , keinen Unterschied” geben. Es
wurde mehrmals der Wunsch gedulRlert, dass die Behandlung in der Erwachsenenambulanz durch die
gleichen Arzte wie in der Kinderambulanz, die den Patienten bereits bekannt waren, erfolgt. Auch
Ablauf und Struktur der Untersuchungen und Behandlung (z.B. Infliximab-Infusion) sollte moglichst

75



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 Erwachsenenambulanz nur noch kontrolliert werden.

Uber Ablauf und ,,Geschwindigkeit” des eigentlichen Wechsels waren sich die Patienten recht uneinig.
Einerseits gab es Patienten, die den Wechsel recht pragmatisch sahen. Die Erwachsenenambulanz solle
moglichst wohnortnah sein und kurze Wartezeiten haben. Der Wechsel solle ,,schnell und problemlos”,
,kurz und schmerzlos” ,unkompliziert” und ,,ohne viel Blirokratie und Papierkram® erfolgen. Es sollte
nahtlos an die Behandlung in der Kinderambulanz angekniipft werden. Mehrfach wurde in diesem
Zusammenhang das Wort ,reibungslos” verwendet. Andererseits gab es Patienten, die flr einen
,perfekten Wechsel” mehr Zeit einplanten und diesen am liebsten ,flieBend” gestalten wiirden. Sie
hatten den Anspruch, dass die Kinderambulanz ,alles was sie iber den Patienten wissen” an die
Erwachsenenambulanz weitergeben soll. Daflir solle neben einem ausfiihrlichen Aktenstudium ein
personliches Gesprach zwischen dem Kinder- und Erwachsenengastroenterologen stattfinden, in
dessen Rahmen sich die beiden Arzte ,gut liber den Fall des Patienten austauschen und gemeinsam
Uiber die weitere Therapie diskutieren”. Die beiden Arzte sollten also ,eine Art Ubergabe” machen. Der
Kinderarzt solle den Patienten vorab tGber den Ablauf in der Erwachsenenambulanz, insbesondere auch
Uber Unterschiede in der Vorgehensweise bei Untersuchungen und Behandlungen, informieren, damit
er,,nicht ins kalte Wasser geschmissen wird”. Ein Patient schrieb, er wiirde den Zeitpunkt des Wechsels
gerne selbst bestimmen und den neuen Arzt und die Ambulanz vor dem Wechsel kennenlernen. Steht
der Wechsel schlielRlich tatsachlich an, konnte dieser laut Formulierung anderer Patienten
folgendermallen aussehen: ,Ich wiinsche mir, dass der Wechsel flieRend ist; dass zuerst beide Arzte
anwesend sind und sich untereinander absprechen und gemeinsam herausfinden, was das Beste fir
mich ist“. ,Die ersten Untersuchungen sollten gemeinsam mit Arzten der Kinder- und der
Erwachsenenambulanz erfolgen, um sich langsam an die neuen Arzte zu gewdhnen und eine
Vertrauensbasis aufzubauen”. Auf diese Weise wiirde der Grundstein fiir eine gute und
vertrauensvolle zukiinftige Zusammenarbeit zwischen dem Patienten und seinem neuen
Erwachsenengastroenterologen gelegt.

Eine Jugendambulanz fiir CED-Patienten kdnnte ,eine Hinfiihrung zur Erwachsenenambulanz”
darstellen und nach den Wiinschen der Patienten in der Kinderambulanz folgendermalen aussehen:
Die Rahmenbedingungen sollten passen (schone Einrichtung, Sauberkeit, kurze Wartezeiten,
freundliche und nette Arzte), die Kinder- und Erwachsenenirzte sowie anderen Fachdisziplinen eng
zusammenarbeiten und sich intensiv austauschen. Die Betreuung und Behandlung sollte ,,so gut sein
wie bisher” in der Kinderambulanz und unbedingt auch durch die bereits bekannten Kinderarzte
erfolgten. Die beteiligten Arzte aus der Erwachsenenambulanz sollten sich genauso viel Zeit nehmen
und ein ,offenes Ohr” haben wie ihre padiatrischen Kollegen. Die Arzte der Jugendambulanz sollten
aber die Patienten ,nicht mehr wie ein Kind“ behandeln, sondern der Umgang sollte eher auf
Jugendliche abgestimmt und die Vorgehensweise dabei dhnlich wie bei den Erwachsenen sein. ,Es
sollte dort auch verstarkt auf die jeweiligen Medikamente hingewiesen werden sowie ihre
Nebenwirkungen, aber auch auf den Punkt Sexualitat/Verhitung/Familienplanung”. Ein Patient
schrieb, er wiirde in der Jugendambulanz gerne , Erfahrungen (iber Erwachsenenarzte sammeln®. Dies
wirde die eigentliche Transition deutlich erleichtern. Ein anderer Patient sah in einer Jugendambulanz
flr CED-Patienten den Vorteil, mehr Kontakt zu anderen jugendlichen Betroffenen zu erhalten.

3.6.2 Erwachsenenambulanz

15 der 36 Patienten der Erwachsenenambulanz gaben an, frilher in einer Kinderambulanz betreut
worden zu sein. Dies entspricht 41.7 Prozent. Die restlichen Patienten 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 Jahre alt (s. Abbildung 40,
linkes Histogramm). Der Modus lag bei 18 Jahren, der arithmetische Mittelwert bei 17.10 Jahren. Der
Ubergang von der Kinder-in die Erwachsenenversorgung fand im Alter zwischen 14 und 21 Jahren statt,
der Wechsel war im Durchschnitt mit 18.90 Jahren erfolgt (s. Abbildung 40, rechtes Balkendiagramm).
Die Transition erfolgte also durchschnittlich gut ein halbes Jahr friiher als von den Patienten der
Kinderambulanz im Rahmen der Minchner CED-Transitionsstudie gewlinscht (19.48 Jahre, s.0.).

Mittelwert = 17,1 Wittelwert = 18 90
Standardabweichung =1 671 Naaqz!sardabwe\chung =166
N=15 =

Haufigkeit
Haufigkeit

T o T T
10,0 120 14,0 180 18,0 | 12,00 16,00 18,00

E_Alter_Wechsel_angesprochen Alter_Wechsel

Abbildung 40: Histogramme zum Alter, in dem der Wechsel in die Erwachsenenambulanz erstmals angesprochen wurde
(links) und zum Alter, in dem der Wechsel erfolgte (rechts).

Riickblickend beurteilten 14 der 15 Patienten (93.3%) den Zeitpunkt ihres Wechsels in die
Erwachsenenambulanz als ,,genau richtig”. Nur ein Patient gab an, er hatte frilher wechseln sollen.

Die Antworten auf die Frage, ob die Patienten riickblickend gerne in einer Jugendambulanz betreut
worden waren, sind im folgenden Balkendiagramm (Abbildung 41, griine Balken) dargestellt. In dieser
Abbildung sind auch die Antworten der Kinderambulanz-Patienten (s. oben) integriert (blaue Balken).
Im Gegensatz zu den Patienten aus der Padiatrie schlossen nur zwei Patienten die Behandlung in einer
Jugendambulanz zu einem fritheren Zeitpunkt definitiv fiir sich aus. Jedoch antworteten auch weniger
Patienten als in der Kinderambulanz mit ,,ja“. Unter Patienten in der Erwachsenenambulanz herrschte
eine verhaltnismaRig groRe Unsicherheit, ob sie die Moglichkeit einer Jugendambulanz friher gut oder
schlecht gefunden hatten. Neun von 29 Patienten (31%) hatten die Kategorie ,weil nicht” gewahlt,
was in der Kinderambulanz in keinem einzigen Fall erfolgt war.
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Abbildung 41: Balkendiagramm zur Frage, ob sich die Patienten eine Jugendambulanz wiinschen wiirden oder friiher
gewidinscht hdtten. Antworten der Patienten aus der Kinderambulanz (blau) und Erwachsenenambulanz (griin) werden
gegenliibergestellt.

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- in
die Erwachsenenambulanz erfolgt war, wurde sehr unterschiedlich beantwortet. Drei von 15 Patienten
schrieben lediglich ,nein”, drei weitere ,nicht wirklich” oder , eigentlich nicht”. Der Wechsel sei ,,sehr
abrupt” verlaufen. ,,Man wird ein wenig ins kalte Wasser geworfen. Man bekommt einen Namen
genannt (den des neuen behandelnden Arztes) und das wars dann.” Andere Patienten schrieben: ,Mir
wurde gesagt, dass es dort anders laufen wird”“ und ,,Es wurde lediglich gesagt, dass mein Alter diesen
Wechsel bedingt.”. Ein Patient schrieb, dass der Ubergang sehr ,verlaufend” war, wobei wohl gemeint
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 fiir Erwachsene weiterbehandelt. Eine richtige
,Ubergabe” von einem Arzt zum anderen war somit nicht erfolgt. Ein anderer Patient schilderte den
eigenen Fall wie folgt: , Ich war 18 Jahre alt und davor hatte ich flnf Jahre keine Beschwerden. Leider
ging es mit 18 Jahren wieder los und da nahm mich die Kinderklinik nicht [mehr] auf. Sie empfohlen
mir das Klinikum GroRhadern (am Telefon)“. Auch hier erfolgte keine Ubergabe des Patienten im
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. Es wurde ,,darliber geredet, was am besten
ist, ,rechtzeitig auf den Wechsel angesprochen und ein Arzt empfohlen”. Ein Patient erhielt zusatzlich
zu dem Gesprach mit dem Arzt eine Broschiire. In einem Fall erfolgte ein gemeinsames
Ubergangsgesprach zwischen dem Arzt der Kinder- und der Erwachsenenambulanz und dem
Patienten.

Beim eigentlichen Wechsel sei einiges gut gelaufen. Einige Patienten schrieben, alle Informationen
seien weitergegeben worden, sodass ein reibungsloser Ubergang méglich war. Die Akten mit
Diagnosen, Blutwerten usw. seinen problemlos transferiert worden, bzw. in der neuen Klinik konnte
die PC-Akte der Kinderambulanz eingesehen werden. Der Wechsel ,ging schnell und reibungslos —
wunderbar!”, es wurde ,gleich angefangen mit der Behandlung, ohne zu zégern“. Ein Patient habe
sofort einen Termin bekommen und ein personliches langes Gesprach mit dem Arzt gefiihrt, ein weiter
schrieb ebenfalls, dass die Terminvergabe ohne Probleme gelaufen war und die Arzte in der
Erwachsenenambulanz gut waren. Ein Patient hatte es sehr wertgeschatzt, dass beim ersten Termin in
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der neuen Klinik eine Psychologin dabei war. Vier von 15 Patienten beantworteten die Frage, was beim
Wechsel gut gelaufen sei, mit: , Alles!”.

Laut Angaben anderer Patienten hatte aber auch einiges besser laufen kdnnen. Der Wechsel in der Art
des Arzt-Patienten-Kontaktes in der Kinder- und Erwachsenenambulanz wurde als plétzlich erlebt. Ein
Patient hatte sich mehr Ubergangsgesprache, eine bessere Einfiihrung und Information gewiinscht,
ein anderer ,eine gute Vorbereitung, ein personliches Gesprach mit dem neuen Arzt und die
rechtzeigte Ubersendung der Krankenakte und aller Unterlagen®. Ein Patient hitte gerne gehabt, dass
die Kinder-Gastroenterologin zu den ersten zwei Terminen mitkommt und mit dem neuen Arzt abklart,
welche speziellen Probleme, Sorgen etc. der Patient hat. Ein anderer schrieb, der
Erwachsenengastroenterologe hatte ,sich mehr iber mich [als Person] und nicht nur Gber die
Erkrankung informieren” sollen. Wieder ein anderer Patient hatte gerne die Moglichkeit gehabt, dass
ein Psychologe zur Verfiigung steht, wenn es um den Wechsel in die Erwachsenenambulanz geht. Es
bestlinde ggf. Gesprachsbedarf, denn ,,Die Pubertat ist sowieso ein schwieriges Alter und mit einer
Autoimmunkrankheit logischerweise noch schwieriger. Man kann und darf einiges nicht ausprobieren,
was andere machen”.

IM

Auch die Frage, wie riickblickend der , perfekte Wechsel” in die Erwachsenenambulanz ausgesehen
hatte, wurde von den Patienten ausfiihrlich beantwortet. Ein Patient empfahl ,,ein genaues Gesprach
Gber Erndhrung, Ausbildung und psychisches Verhalten®, also tber psychosoziale Themen. Zudem
sollte der Korper ,,abgecheckt” werden. Ein anderer Patient finde es positiv, gegenliber dem Patienten
die Moglichkeit einer Begleitung durch Psychologen zu nennen. Da sich ,Kinder oft nicht trauen” sollte
diese Moglichkeit in einem Einzelgesprach ohne Anwesenheit der Eltern vom Arzt genannt werden.
Zwei Patienten schrieben (noch bevor die Jugendambulanz im Fragebogen erwahnt wurde), dass
mithilfe einer ,,Zwischenphase extra fir Jugendliche” bzw. einer ,Zwischenstation fir Jugendliche und
junge Erwachsene” ein perfekter Wechsel gelingen kénnte. Ein ,flieBender Ubergang” sei ideal:
»Zundchst Informationen/Ratschldge der Kinder-Gastroenterologin fir den ersten Termin beim neuen
Gastroenterologen (z.B. Was dndert sich? Was sind die Unterschiede? Warum gibt es Unterschiede?
etc. Dann: Informationsaustausch zwischen dem Kinder-Gastro und dem neuen Gastroenterologen®.
Im Anschluss sollte ein gemeinsamer Termin zwischen ,dem altem und dem neuen Arzt und dem
Patienten” stattfinden. Ein Patient fasste zusammen: ,,Meiner Meinung nach wird der Wechsel nur
besser, wenn die beiden beteiligten Krankenhauser viel enger Hand in Hand arbeiten”. Ein Patient
merkte noch einen weiteren wichtigen Aspekt an: es sei sehr glinstig, dass der Wechsel zu einem
Zeitpunkt stattfinde, wenn der Patient gerade beschwerdefrei sei —genau so, wie es bei ihm selbst der
Fall gewesen war.

3.7 Ausgewahlte Zusammenhéange

3.7.1 Eigeninitiative des Patienten (einschlielich Regressionsanalyse)

Zwei Variablen wurden als MaR fiir die Eigeninitiative des Patienten im Rahmen des Arzt-Patient-
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 Arzt-Patient-Gesprachs gestellt wurden, wurden von den
Beobachtern im Beobachtungsbogen vermerkt. Es wurde jeweils ein kurzes Stichwort zum Frageinhalt
notiert und eine Strichliste gefiihrt, um am Ende des Gesprachs die Anzahl der Patientenfragen zu
ermitteln. Die Haufigkeitsverteilung der Anzahl der Patientenfragen ist in Abbildung 42 dargestellt. Flr
die Patienten der Kinderambulanz wurden blaue, fiir die Erwachsenenambulanz griine Balken
verwendet.
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Abbildung 42: Hdufigkeitsverteilung zur Anzahl der Patientenfragen in der Kinderambulanz (blaue Balken) und
Erwachsenenambulanz (griine Balken).

In der Kinderambulanz stellten 29 von 40 Patienten (=72.5%) wahrend des gesamten Gesprachs keine
einzige Frage. Sechs Patienten stellten eine Frage und funf Patienten zwei Fragen (=maximale
Fragenanzahl). Der Mittelwert lag bei 0.4 Fragen (SD=.709). In der Erwachsenenambulanz wurden im
Durchschnitt 2.7 Fragen gestellt (SD=2.738). Die Spannweite reichte von null Fragen (sieben
Patienten=17.5%) bis 10 Fragen (1 Patient). Am haufigsten wurde in der Erwachsenenambulanz eine
Frage (10 Patienten=25%) gestellt. Der Unterschied zwischen der Fragenanzahl in den beiden
Ambulanzen war hoch signifikant (p<0.001).

Der Patient-Activity-Index (kurz PAIl) ist das zweite MaR, das im Rahmen der Transitionsstudie zur
Beurteilung der Eigeninitiative des Patienten erhoben wurde. Der PAl 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 wurde und das Ergebnis mit 100 multipliziert
wurde. Die Formel zur Berechnung lautete also

Anzahl der vom Patient angesprochenen Themen

Patient-Activity-Index (PAl) = 100

Anzahl der insgesamt im Gespriach angesprochenen Themen

Daraus resultiert eine Angabe der Patientenaktivitat in Prozent; der minimal mogliche Wert ist 0, der
maximal mégliche 100. Die Boxplots in Abbildung 43 geben einen ersten, grafischen Uberblick iber die
Verteilung der PAI-Werte in der Kinder- und Erwachsenenambulanz.
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Abbildung 43: Boxplots zur Verteilung der PAl-Werte in der Kinder- und Erwachsenenambulanz.

Auf den ersten Blick ist ersichtlich, dass die Verteilungen in den beiden Ambulanzen sehr
unterschiedlich sind. Die Spannweite in der Erwachsenenambulanz ist viel groRer, der maximale Wert
liegt hier bei Uber 60 Prozent. Der minimale Wert ist sowohl in der Kinder- als auch der
Erwachsenenambulanz 0 Prozent, wobei dies in der Kinderambulanz gleichzeitig den Median darstellt.

Eine genauere Darstellung der PAI-Werte erfolgt in Form eines Balkendiagramms (s. Abbildung 44). Fur
eine bessere Ubersichtlichkeit wurden in der Kinderambulanz jeweils 5 Prozentpunkte (0-5%, 6-10%
usw.) und in der Erwachsenenambulanz jeweils 10 Prozentpunkte in einem Balken zusammengefasst,
sodass Histogramme entstanden. Das Maximum des PAl lag in der Kinderambulanz bei 43.75 Prozent,
in der Erwachsenenambulanz bei 66.67 Prozent. Einen Score von 0 Prozent erzielten 27 Patienten in
der Kinderambulanz (=67.5%) und 4 Patienten in der Erwachsenenambulanz (=10%). Der Mittelwert
des PAl lagin der Kinderambulanz bei 6.77 Prozent (SD=10.78), in der Erwachsenenambulanz bei 20.22
Prozent (SD=18.14), wobei dieser Unterschied hoch signifikant war (p<0.001).

Versorgung: Kinderambulanz Versorgung: Erwachsenenambulanz

254 Nittelwert = & 77
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Eigeninitiative des Pat. in % der angesprochenen Eigeninitiative des Pat. in % der angesprochenen
Themen Themen

Abbildung 44: Histogramm zu den PAI-Werten in der Kinderambulanz (links) und Erwachsenenambulanz (rechts).

GemaiR theoretischer Uberlegungen wire eine Reihe von Variablen denkbar, die mit dem PAI
(=Eigeninitiativwert) in Zusammenhang stehen konnten und im Rahmen der Minchner CED-
Transitionsstudie erhoben wurden. Fir jede dieser Variablen wurde die Korrelation r mit dem PAl
berechnet — flr nominalskalierte, dichotome Variablen eine punktbiseriale Korrelation, fir
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intervallskalierte Variablen eine Pearson-Produkt-Moment-Korrelation — und mit einem t-Test die
Signifikanz der Korrelation (iberprift. Die Ergebnisse finden sich in Tabelle 22.

Tabelle 22: Korrelationsberechnung und Signifikanztestung fiir Variablen, die méglicherweise mit dem PAI (Eigeninitiativwert)
zusammenhdngen.

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
Infliximab-Gabe -.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
Anzahl Patientenfragen .582 <0.001 80
Anzahl Besuche beim betreuenden Arzt  .350 0.002 76
Krankheitswissen .300 .009 75
FAPI (invers) -.255 .024 78

Wie die Tabelle zeigt, bestand ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem PAIl 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 FAPI-Wert (Arzt-Patient-Interaktion aus Patientensicht). Die Richtung des Zusammenhangs war
positiv, auBer bei den Variablen Arztgeschlecht, Elternbegleitung und FAPI (invers). Am starksten
korrelierten die Variablen Alter des Patienten (r=0.581) und Anzahl der Patientenfragen (r=0.582) mit
dem PAIl. Unabhangig vom Eigeninitiativwert waren hingegen die Variablen Geschlecht, Erkrankung,
Erkrankungsdauer und SIBDQ-Wert des Patienten sowie die Dauer des Arzt-Patient-Gesprachs und ob
eine Infliximab-Infusion erfolgte.

Um ein Modell zu entwickeln, das die beobachteten PAI-Werte der Patienten moglichst gut
vorhersagen kann, wurden eine multiple lineare Regressionsanalyse durchgefiihrt. Alle oben
genannten Variablen, die signifikant mit dem PAIl korrelierten, wurden als mégliche Pradiktoren fiir das
Modell zur Verfligung gestellt und ein schrittweises Vorgehen (Methode ,Schrittweise” in SPSS)
gewadhlt. Die Fallzahl betrug n=67. Das gefundene, statistisch signifikante Modell (F(3, 61)=23.107,
p<0.001) enthélt die drei Pradiktoren , Alter”, ,Anzahl an Patientenfragen” und , Anzahl der Besuche
beim betreuenden Arzt“. In Tabelle 23 werden fir jede Variable der nicht-standardisierte Koeffizient
B, das standardisierte Beta und der Signifikanzwert p angegeben.
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Tabelle 23: Kennzahlen fiir die drei signifikanten Prddiktoren des Regressionsmodells. Anmerkung: Die Konstante in der
Regressionsgleichung im nicht-standardisierten Fall ist -14.239.

Nicht standardisierter

Pradiktor Koeffizient B Standardisiertes BETA p-Wert
Alter des Patienten 1.018 0321 0.004
(in Jahren)

Anzahl der 2.749 0.393 0.001

Patientenfragen
Anzahl der Besuche beim

betreuenden Arzt 0.714 0.312 0.001

Der nicht-standardisierte Koeffizient B besagt, um welchen (absoluten) Wert sich der PAI verdandert,
wenn der Pradiktor um eine Einheit gréBer wird. Das heiRt also, wenn ein Patient ein Jahr alter ist,
steigt der PAl um 1.018; er ist z.B. nicht mehr 22%, sondern theoretisch 23.018% (praktisch 23%, da
keine Messung auf drei Kommastellen erfolgte). Pro Patientenfrage steigt der PAI um 2.749, pro
Besuch beim betreuenden Arzt um 0.714.

Die standardisierten BETAs der Pradiktoren lassen sich in ihrer GroRe direkt miteinander vergleichen.
Die Regressionskoeffizienten wurden so standardisiert, dass sie gemeinsam den Wert 1 ergeben. Den
groRten Einfluss auf den PAI hat gemaR Tabelle 23 die Variable ,, Anzahl der Patientenfragen” (stand.
BETA = 0.393), gefolgt vom Alter des Patienten (0.321) und der Anzahl der Besuche beim betreuenden
Arzt (0.312).

Der multiple Determinationskoeffizient R? fiir dieses Modell liegt bei 0.524. Das korrigierte R? ist 0.501,
das heilSt mithilfe der drei genannten Variablen kann 50% der Varianz der PAI-Werte erklart werden.
Dies entspricht laut Cohen [122] einer starken Varianzaufklarung (laut Definition >= 0.26), d.h. einer
hohen Aufklarungsgiite des Modells.

Es folgen noch einige Anmerkungen zur durchgefiihrten Regressionsanalyse:

(1) Die Voraussetzungen fir die Durchfiihrung einer multiplen linearen Regressionsanalyse
(lineare Beziehung zwischen den Variablen, keine AusreiRer, Unabhéangigkeit,
Multikollinearitat, Homoskedastizitdt (= Varianzgleichheit) und Normalverteilung der
Residuen) lag vor; dies wurde mit verschiedenen grafischen und rechnerischen Verfahren
Gberprift.

(2) Auffallig war nur eine starke Korrelation zwischen den Variablen , Versorgung” (Kinder- vs.
Erwachsenenambulanz) und ,Alter des Patienten” (r = 0.788). Aus diesem Grund wurde
versuchsweise auch eine Regressionsanalyse ohne den moglichen Pradiktor ,Versorgung”
durchgefiihrt, das Ergebnis war bei der Methode ,,schrittweise” jedoch das gleiche. Daher
wurde die Variable ,Versorgung” nicht entfernt.

(3) Wahlt man statt der Methode ,Schrittweise” die Methode ,Vorwartsselektion®, ist das
Ergebnis identisch. Eine ,Rickwiértsselektion” ergibt ein korrigiertes R? von 0.517 und
zusatzlich den signifikanten Pradiktor ,Versorgung”, dies ist jedoch aufgrund der o.g.
hohen Korrelation mit dem Pradiktor ,Alter” kritisch zu sehen. Die Methode ,,Einschluss”,
bei der alle neun moglichen Pradiktoren ins Modell eingeschlossen werden (miissen),
ergibt ein korrigiertes R? von 0.438, also ein niedrigeres R? als bei den anderen Methoden.
Bei der Methode ,,Einschluss” werden zwar — wie der Name schon sagt — alle neun zur
Verfligung gestellten Variablen eingeschlossen, jedoch wieder nur die drei oben
genannten (Alter, Anzahl Fragen, Anzahl Arztbesuche) signifikant.
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An dieser Stelle erfolgt nochmals eine kurze Zusammenfassung der gefundenen Zusammenhange mit
dem Eigeninitiativwert (PAI) in Form einer Abbildung (s. Abbildung 45). Auf der linken Seite der Grafik
werden alle Variablen aufgelistet, die aufgrund theoretischer Uberlegungen in Zusammenhang mit
dem PAI-Wert hatten stehen kénnen. Diejenigen Variablen, die keine signifikante Korrelation mit dem
PAI zeigten, sind schwarz gedruckt und der Verbindungspfeil zur Variablen PAIl ist unterbrochen
(gestrichelt gezeichnet). Alle anderen Variablen korrelierten signifikant mit dem PAI, sind blau gedruckt
und wurden als mogliche Pradiktoren in die Regressionsanalyse mit einbezogen. Signifikant wurden
bei der Regressionsanalyse allerdings nur drei Faktoren, diese sind durch ein orangenes Kastchen und
orangefarbige Pfeile hervorgehoben.

Versorgung

Geschlecht des Pat.

Geschlecht des Arztes
Elternbegleitung
Infliximab-Gabe
Erkrankung des Pat.
Schulart 4_/: PAI (=Eigeninitiativwert, 0-100%)

Alter des Pat.

Erkrankungsdauer
SIBDQ-Wert
Gesprachsdauer
Anzahl Patientenfragen
Krankheitswissen
FAPI-invers

Anzahl Besuche beim betreuenden Arzt

Abbildung 45: Zusammenhdnge mit dem Eigeninitiativwert (PAl).

3.7.2 Selbst- vs. Fremdbeurteilung der Arzt-Patient-Interaktion (MAPI, FAPI)

Die Arzt-Patient-Interaktion wurde sowohl von den Beobachtern (Minchner Arzt-Patienten-Inventar,
MAPI) als auch von den Patienten (Fragebogen zur Arzt-Patient-Interaktion, FAPI) jeweils auf einer
flnfstufigen Likert-Skala beurteilt. Aus allen Items jedes Fragebogens wurde jeweils ein Gesamtscore
(= Mittelwert) gebildet. Die beiden Fragebdgen enthalten ltems zu dhnlichen Themen (arztliche
Gesprachstechniken, Empathie), einige Items sind sogar fast gleich formuliert (z.B. verstandliche
Ausdrucksweise). Das Thema Empathie hat im FAPI jedoch einen héheren Stellenwert, d.h. es beziehen
sich mehrere Items darauf als im MAPI. Zudem enthalt der FAPI auch Fragen zu Gesprachsinhalten (z.B.
ob ausfihrlich Gber Behandlungsmaglichkeiten informiert wurde). Nach Meinung der Fragebogen-
Entwickler bilden jedoch beide Fragebdgen die Interaktion zwischen Arzt und Patient gut ab.

In Abbildung 46 wird mithilfe von Boxplots die Verteilung der Gesamtscores von MAPI und FAPI
gezeigt. Der FAPI wurde hier invers kodiert, damit bei beiden Fragebdgen der Wert 1 den Minimalwert
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und der Wert 5 den Maximalwert darstellt. Links erfolgt die Darstellung fiir die Gesamtgruppe (n=80),
rechts getrennt nach Kinder- und Erwachsenenambulanz. Sowohl in der Gesamt- als auch in beiden
Subgruppen streuen die Bewertungen der Patienten (FAPI) starker als die der Beobachter (MAPI), und
der Median der Patientenbeurteilung ist stets 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
Erwachsenenambulanz kleiner ist.

T
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|

T
Fapi_gesamt_invers

Abbildung 46: Boxplots fiir den

(Beobachterbeurteilung) zum Thema Arzt-Patient-Interaktion fiir die Gesamtgruppe (links) und Kinder-

T
Wapl_gesarmt

Gesamtscore
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T
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T
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Versorgung

Patientenbeurteilung) und MAPI
und

Die beiden MaRe zur Beurteilung der Arzt-Patient-Interaktion (MAPI und FAPI_invers) korrelierten in
der Gesamtstichprobe mit einem Korrelationskoeffizienten (Pearson-Produkt-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 fiir die
Patienten der Kinder- und Erwachsenenambulanz berechnet, zeigen sich spannende Ergebnisse. In der
Kinderambulanz gab es zwischen beiden MaRen keine signifikante Korrelation (r=0.112, p=0.503), d.h.

die Beurteilung durch Patient und Beobachter hing in keiner Weise zusammen.

In der

Erwachsenenambulanz ergab sich jedoch eine starke Korrelation (r=0.600, p<0.001), die zahlenmaRig
noch tber der Gesamtstichprobe liegt. Um diese Ergebnisse zu veranschaulichen, wurden fir alle drei
Fille (Gesamtgruppe, Kinderambulanz, Erwachsenenambulanz) Streudiagramme erstellt. Diese
werden in Abbildung 47 nebeneinander prasentiert, um die Unterschiede auf einen Blick

hervorzuheben.

Versorgung: Kinderambulanz

Mapi_gesamt

Mapi_gesamt

T T T
100 2 30 am 50

Fapi_gesamt_invers

100

20 3m 400 500

Fapi_gesamt_invers

Abbildung 47: Streudiagramme zum Zusammenhang zwischen MAPI und FAPI
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 dhnliches, jedoch nicht ganz so eindeutiges
Bild. Die Korrelation zwischen MAPI und FAPI in der jingeren Altersgruppe betrug 0.299, war also
etwas hoher als in der Gruppe der Kinderambulanz-Patienten (s. 0.). Doch auch diese Korrelation war
nicht signifikant (p=0.064), d.h. nicht (berzufillig zustande gekommen. MAPI und FAPI in der
Altersgruppe >= 20 Jahre korrelierten wiederum stark miteinander (r=0.561, p<0.001).

3.7.3 Sprache des Arztes aus Patienten- und Beobachtersicht

Die Sprache des behandelnden Arztes wurde aus drei verschiedenen Blickwinkeln heraus betrachtet:
es erfolgte eine Einordnung anhand der Anzahl der verwendeten Fachtermini (1), eine Beurteilung
durch die Beobachter (2) und eine Bewertung aus Patientensicht (3). Die Sprache wurde dabei jeweils
auf einer funfstufigen Likert-Skala beurteilt (medizinische Fachsprache/sehr viele Fachbegriffe
(Skalenwert 1) — viele Fachbegriffe (2) — mittelmaRig viele Fachbegriffe (3) — einige Fachbegriffe (4) -
Alltagssprache/kaum oder keine Fachbegriffe (5)). Da die Beobachterbeurteilung 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 Histogrammen ist in Abbildung 48 dargestellt. Es zeigt sich, dass bei
allen drei Arten der Sprachbeurteilung die Skala von 1 bis 5 voll ausgeschopft wurde. Jedoch wurde
der Wert 1 (medizinische Fachsprache), besonders bei der Beobachter- und Patientenbeurteilung, sehr
selten und der Wert 5 (Alltagssprache) in allen drei Beurteilungsarten am haufigsten vergeben. Alle
drei Haufigkeitsverteilungen sind rechtssteil.

Haufigheit

Arztsprache_nach_Fachwortanzahl Arztsprache_Beobachterbeurtellung Arztsprache_aus_Patientensicht

Abbildung 48: Histogramme fiir die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache fiir die Gesamtstichprobe (n=80).

Die folgende Korrelationstabelle (s.Tabelle 24) zeigt, wie die drei Variablen untereinander korrelieren.
Beobachterbeurteilung und Bewertung anhand der Fachwortanzahl korrelieren fast perfekt (r=0.92),
Beobachter- und Patientenbeurteilung mittelstark (r=0.384), dhnlich hoch wie die Bewertung anhand
der Fachwortanzahl mit der Patientenbeurteilung (r=0.423). Alle Korrelationen waren hoch signifikant
(p<0.001).
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Tabelle 24: Korrelationstabelle fiir die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache.

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

** Korrelation ist bei Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig).

Betrachtet man die Haufigkeitsverteilungen fir die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache
getrennt fir die Kinder- und Erwachsenenambulanz (s. Abbildung 49), 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 Fachsprache (Wert 1) zum Einsatz als in der Kinderambulanz (7 Mal vs. 1
Mal). Beim Vergleich der Histogramme zur Patientensicht fallt auf, dass in der Kinderambulanz nur drei
von funf moglichen Beurteilungskategorien (Skalenwert 3 bis 5) verwendet wurden. Hier gab kein
Patient an, dass sein Arzt sehr viele oder viel Fachworter wahrend des Termins benutzt hatte. Die
zugrunde liegenden Haufigkeitsverteilungen finden sich in Abbildung 49 (erste Zeile: Kinderambulanz,
zweite Zeile: Erwachsenenambulanz). Da die Skalenbeschriftungen der x- und y-Achse jeweils gleich
gewdahlt wurden und die beiden Gruppen (KA und EA) gleich groR waren, lasst sich die Hohe der Balken
(=absolute Haufigkeit) in den sechs Diagrammen direkt miteinander vergleichen.

87



Versorgung: Kinderambulanz Versorgung: Kinderambulanz

Versorgung: Kinderambulanz
itiewert =473 — Mtewert =475 wert =
Standardebweichung = £15 Sandardabwsichung = 7425 dasethung = 711
=0 N=40 iy g
00 00 00
o 2007 00 2004
2
=)
©
5
&
I
1004 100 00
| I
e m— T T T T T T T [ L T T T T T T
T T T T T T T ] 10 n 0 an 50 3] ] 1 2 3 4 5 &
0 1 2 3 1 5 6 ; § )
Arztsprache_Beobachterbeurteilung Arztsprache_aus_Patientensicht
Arztsprache_nach_Fachwortanzahl
gung: Versorgung: Erwachsenenambulanz Versorgung: Erwachsenenambulanz
Mittelwert =3 88 Mt =41 Mitelwert = 3,98
Standardabweichung = 1,505 iangaridhmeichung = 1,125 Stanclardabweichung = 874
N=40 = N=t0
300 0 300
‘@ 200 - 20,0
£
)
©
5
&
T
100 1004 10,0+
T T T T T T T . . : . . . . 0T T T T T T T
0 1 2 3 4 s 6 T 0 2 0 A o o 0 1 2 3 4 5 6
Arztsprache_nach_Fachwortanzahl Arztsprache_Beobachterbeurteilung Arztsprache_aus_Patientensicht

Abbildung 49: Histogramme fiir die drei Variablen zur Beurteilung der Arztsprache getrennt fiir die Kinderambulanz (erste
Zeile) und Erwachsenenambulanz (zweite Zeile).

Nun soll die Korrelation zwischen der Beobachter- und Patientenbeurteilung genauer betrachtet
werden. In der Gesamtstichprobe war diese mit r=0.382 (p<0.001) mittelgroB. Berechnet man aber die
Korrelation zwischen den beiden Variablen getrennt fir die Patienten der Kinder- und
Erwachsenenambulanz, erhalt man interessante Ergebnisse, dhnlich wie zuvor bei der Arzt-Patient-
Interaktion. Die beiden Beurteilungsformen korrelierten in der Kinderambulanz nicht signifikant
miteinander (r=-0.081, p=0.622), 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 0.543 stark ausgepragt und hoch signifikant (p<0.001). Die gefundenen Zusammenhange werden
grafisch mithilfe von Streudiagrammen veranschaulicht (s. Abbildung 50).

Versorgung; Kinderambulanz

o
o
o

o
o
o
o
o
o
o

aus_Patientensicht
o
o °
E
o
o o
o
o o

o
o
o

Arztsprache_aus_Patisntensicht
°
Arztsprache_aus_Patientensicht

o

r=0.382 r=-0.081 ' r=0.543

H ) 2D 30 b €0 60 ! ! ! , 1.

T T
1] " 0 n 4 50 60 1 y ! y y y
Aratsprache_Beobachtarbeurtellung

T
1] 0 20 0 a0 &0 50

Arztsprache_Beobachterbeurtellung Arztsprache_Beobachterbeurteilung

Abbildung 50: Streudiagramme zur Veranschaulichung der Korrelation zwischen der Beobachterbeurteilung und der

Sprachbeurteilung aus Patientensicht fiir die Gesamtstichprobe (links), die Kinderambulanz (mittig) und die
Erwachsenenambulanz (rechts)

Fiir den Zusammenhang zwischen der Beurteilung der Arztsprache anhand der Fachwortzahl und der
Patientensicht ergaben sich sehr &dhnliche Werte (Gesamtstichprobe: r=0.423, p<0.001,
Kinderambulanz: r=0.1, p=0.950, Erwachsenenambulanz: r=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 Korrelationen in der Gruppe der alteren Patienten
fielen sogar noch etwas hoher aus. Die exakten Zahlenwerte finden sich in Tabelle 25.

Tabelle 25: Zusammenhang zwischen verschiedenen Arten der Beurteilung der Arztsprache (AS) in der Altersgruppe <20, >=20
und der Gesamtstichprobe. Es werden jeweils Korrelationen (r) und Signifikanzwerte (p) angegeben.

Variablen Alter < 20 Alter >=20 Gesamtstichprobe
AS_Beobachterbeurteilung r=0.109 r=0.602 r=0.382
und AS_Patientensicht p =0.503 p <0.001 p <0.001
AS_nach_Fachwortanzahl 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 der Munchner CED-Transitionsstudie

Die Miinchner CED-Transitionsstudie erhebt den Anspruch, die medizinische Versorgung junger CED-
Patienten zwischen 13 und 31 Jahren in der Kinder — und Erwachsenengastroambulanz umfassend und
aus verschiedenen Perspektiven zu untersuchen. Dafiir wurden verschiedene subjektive und objektive
Erhebungsmethoden (Mini-Interview, Beobachtung mit Dokumentation, Zeitnahme 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 Forschungsansatz dar, woflr in der Literatur fast keine
passenden Erhebungsinstrumente gefunden wurden. Die Konzeption als klinische Beobachtungsstudie
brachte besondere Vorteile mit sich. Im Gegensatz zu postalischen Fragebogenstudien, die
ausschlieBlich die Patientensicht widerspiegeln, 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
Patient wollte nicht teilnehmen) konnte ein Selektionsbias vermieden werden. In postalischen
Fragebogenstudien ist die Riicklaufquote oft wesentlich geringer (z.B. Timmer et al.: 48% [106—108])
und es nehmen vermehrt Patienten teil, die entweder sehr zufrieden oder sehr unzufrieden mit ihrer
Versorgung sind [123], was die Ergebnisse verfalscht. Einer Verzerrung der Antworten durch soziale
Erwinschtheit wurde entgegengewirkt, indem den Teilnehmern ausdriicklich zugesichert wurde, dass
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 CED-Patienten in drei verschiedenen
Gastroambulanzen an unterschiedlichen Standorten in Minchen dauerte fast eineinhalb Jahre, der
Zeitaufwand (Erklarung der Studie, Mini-Interview, Beobachtung des Arzttermins, abschlieRende
Erlduterungen) pro Patient betrug im Mittel 30 bis 60 Minuten. Die beiden Patientengruppen (Kinder-
vs. Erwachsenenambulanz) lieRen sich gut miteinander vergleichen, da die demografischen Daten der
beiden Zufallsstichproben einander recht dhnlich waren.

Die Dokumentation des Arzt-Patient-Gesprachs konnte nur auf 30 Sekunden genau erfolgen — fiir eine
detailliertere Auswertung ware eine Video- oder Tonbandaufnahme erforderlich gewesen, was fiir alle
Patienten einen noch groReren Eingriff in ihre Privatsphdre bedeutet hatte. Um diese zu schiitzen,
verlieBen die Beobachter auch wahrend der korperlichen Untersuchung den Raum, was zur Folge
hatte, dass die Bestandteile der Untersuchung sowie das begleitende Gesprach nicht erhoben werden
konnten. Die behandelnden Arzte konnten aus Zeitnot keine genauen Angaben dazu machen.

Obwohl die StichprobengréRe von n = 80 gemessen am Erhebungsaufwand durchaus respektabel ist,
waren die Fallzahlen fir einige statistische Auswertungen (wie z.B. die Regressionsanalyse) zu gering.
Dies bedeutet eine eher kleine Teststdrke (statistische Power), sodass bestehende Effekte, d.h.
Unterschiede zwischen den Gruppen, mit einer héheren Wahrscheinlichkeit Gbersehen werden. Aus
diesem Grund war auch ein Vergleich der beiden beteiligten Erwachsenenambulanzen (Standorte
Innenstadt und GroBhadern, jeweils 20 Patienten) mithilfe von Signifikanztests nicht sinnvoll. Bei der
Auswertung der Studienergebnisse erfolgte bewusst keine Alpha-Fehler-Anpassung, da sonst mit
groRer Wahrscheinlichkeit noch mehr Effekte tibersehen worden waren. Dies bedeutet im Gegenzug,
dass mit groRer Wahrscheinlichkeit einige Ergebnisse nur zufallig signifikant geworden sind [124].
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In der Minchner CED-Transitionsstudie wurde bewusst ein explorativer Ansatz gewahlt, d.h. es
wurden gezielt viele verschiedene Variablen in der Kinder- und Erwachsenenambulanz miteinander
verglichen, um spannende Ergebnisse hinsichtlich diverser Zielkriterien zu generieren. Dabei ist der
Autorin der Arbeit bewusst, dass einige Unterschiede — wie eben beschrieben - zufallig signifikant bzw.
nicht signifikant wurden. Deshalb ist es sinnvoll, die Studie als eine Art Vorstudie bzw. ausfihrliche
Pilotierungsstudie in einem gréBeren Forschungskontext anzusehen, was bedeutet, dass einzelne
besonders interessante Aspekte im Verlauf mit einer groReren Stichprobe lberprift bzw. genauer
erforscht werden sollten.

4.2 Reprasentativitat der Stichprobe

Um zu zeigen, ob bzw. in wie weit die Stichprobe der vorliegenden Studie reprasentativ fiir die
Population der jungen CED-Patienten in Deutschland ist, werden wichtige demografische Daten der
Studienpatienten der Miinchner CED-Transitionsstudie und der deutschlandweiten Versorgungsstudie
von Timmer et al. [106—-108] miteinander verglichen. Die Ergebnisse der Gegeniiberstellung finden sich
in Tabelle 26.

Tabelle 26: Wichtige Eckpunkte und demografische Daten der Miinchner CED-Transitionsstudie und der Versorgungsstudie
von Timmer et. al. im Vergleich. *= Variable vom Studienteam vorgegeben

Miinchner CED- Versorgungsstudie
Transitionsstudie von Timmer et. al
Studientyp Klinische Fragebogensurvey
Beobachtungsstudie
Teilnahmequote 98.8% 48%
(% der Gefragten)
StichprobengroRe (n) 80 605
Alter der Patienten 13-14 Jahre 11% -
15-17 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 Mannlich 50%* 51%
Weiblich 50%* 49%
Erkrankung MC 80% 66%
CuU 17.5% 29%
CED-u 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) beim Kinder- 71% 100%*

gastroenterologen
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Im GrolRen und Ganzen sind sich die Charakteristika der beiden Stichproben recht dhnlich. Das
Altersspektrum der Patienten in der Miinchner CED-Transitionsstudie wurde etwas breiter gewahlt
und es wurden auch Patienten eingeschlossen, die niemals beim Kindergastroenterologen in
Behandlung waren — meist dadurch bedingt, dass sie bei der Erstdiagnose bereits im jungen
Erwachsenenalter waren. In beiden Studien war die Erstdiagnose vieler Patienten im Alter zwischen 10
und 13 Jahren erfolgt und die meisten Patienten hatten MC. Dies spiegelt die hohere Inzidenz- und
Pravalenzrate von MC gegeniiber CU im Kindes- und Jugendalter wider [12]. Der noch etwas héhere
Anteil an MC-Patienten in der Miinchner Stichprobe verglichen mit Timmer et. al. ist darin begriindet,
dass in allen drei beteiligten Institutsambulanzen viele Infliximab-Patienten behandelt und folglich in
die Zufallsstichprobe der Studie eingeschlossen wurden. Infliximab ist insbesondere bei MC-Patienten
mit Fistelbildung Medikament der ersten Wahl, es ist jedoch sehr kostspielig und die Gabe kann von
vielen niedergelassenen Gastroenterologen bzw. anderen Arzten nicht abgerechnet werden. Das
Ergebnis, dass die Zeit seit Diagnosestellung in der Timmer-Studie langer war, ist durch das
Studiendesign bedingt — es handelt sich um eine Nachbefragung ausschlieRlich derjenigen Patienten,
die beim Kindergastroenterologen erstdiagnostiziert wurden und inzwischen zum GrofRteil bereits in
die Erwachsenenversorgung gewechselt haben. In beiden Studiengruppen war der Anteil der
Teilnehmer mit hohem Bildungsniveau (Gymnasium, FOS/BOS, Uni/FH) hoch. Der besonders hohe
Anteil von 64% in der Miinchner Stichprobe lasst sich dadurch erklaren, dass nur Patienten aus
Institutsambulanzen der Universitat eingeschlossen wurden. In der Versorgungsstudie von Timmer
wurden hingegen 22% der Patienten von nicht auf CED-spezialisierten Arzten betreut. Eine
Subgruppenanalyse der 18-20jahrigen Patienten in dieser Studie hatte einen positiven Zusammenhang
zwischen dem Besuch einer Oberschule (Gymnasium, FOS/BOS) bzw. Universitat/FH und einer
Behandlung beim Spezialisten (Kinder- oder Erwachsenengastroenterologe) gezeigt. Beim nicht-
spezialisierten Arzt befanden sich dagegen 50% der Patienten gerade in einer Berufsausbildung
(,Lehre”).

In der Minchner CED-Transitionsstudie wurden bewusst gleich viele weibliche und mannliche
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 Verhiltnis (51 vs. 49
Prozent). Dieser Befund belegt, dass die Manipulation des Geschlechts in der Miinchner Studie nicht
auf Kosten der Reprasentativitat der Stichprobe erfolgte.

4.3 Gemeinsamkeiten und Unterschiede  zwischen der Kinder- und
Erwachsenenversorgung

Die Miinchner CED-Transitionsstudie verfolgte das Ziel, Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen
der Versorgung junger CED-Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz herauszuarbeiten und
diese mit Zahlen bzw. konkreten Beispielen zu belegen. Es ging weniger um die Frage, ob die
Versorgung durch Padiater oder Internisten besser oder schlechter ist, sondern vielmehr darum,
moglichst wertneutral festzustellen, was anders ist, 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 fallt auf, dass die Kinder-
Gastroambulanz ein deutlich groReres Einzugsgebiet als die Erwachsenenambulanz besitzt. Laut
eigenen Angaben wurden viele Patienten in die Ambulanz des Dr. von Haunerschen Kinderspitals
Uberwiesen, nachdem die Diagnose in einem auswartigen Krankenhaus erfolgt war. Besondere
Fachkompetenz fiir CED liegt oft (nur) in groRen Zentren (z.B. Unikliniken) vor, es gibt in Deutschland
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sehr wenige niedergelassene Kindergastroenterologen. Dafiir nehmen die padiatrischen Patienten
(und ihre Eltern, von denen sie fast immer zum Ambulanztermin begleitet werden), wie sich auch in
der Studie zeigte, oft einen langen Anfahrtsweg in Kauf. Dieses Ergebnis steht im Einklang mit der
Literatur, es zeigte sich unter anderem bei der grolRen deutschlandweiten Versorgungsstudie von
Timmer et al. [106]. In der Erwachsenenambulanz fiel dagegen auf, dass Uberproportional viele
Patienten der Studienpopulation die Universitat besuchten. Dies lasst sich evtl. dadurch erklaren, dass
Miinchen eine grofRe Universitdtsstadt ist (es gibt sowohl die Ludwig-Maximilians-Universitat als auch
die Technische Universitat und mehrere Fachhochschulen) und Studenten zudem eher die Ndhe zu
einem Universitatsklinikum suchen als zu einer gastroenterologischen Praxis.

In allen drei an der Studie beteiligten Universitdtsambulanzen (Dr. von Haunersches Kinderspital,
Klinikum der Universitat Standort Innenstadt und Standort GroRhadern) erfolgt die Infliximab-Infusion
bei CED-Patienten mit entsprechender Indikation routinemaRig. Zu beachten ist jedoch, dass sich die
Patienten am Standort Innenstadt fir 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
nur ,normale” Arzttermine (nicht unmittelbar vor der Infusion) statt.

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 GroBhadern eher einen ungefahren Richtwert darstellte. Einige Patienten der Studie kamen
deutlich friiher oder deutlich spater an die Reihe als urspriinglich geplant. In der Gesamtgruppe lag die
durchschnittliche Wartezeit bei 21 Minuten (Median 15 Minuten, Spannweite 0-90 Minuten,
Interquartilsabstand 10-30 Minuten). Die Zeiten sind erstaunlicherweise identisch mit der Wartezeit in
der deutschlandweiten Versorgungsstudie (Median 15 Minuten, Interquartilsabstand 10-30 Minuten)
und somit trotz der kleinen Stichprobe durchaus reprasentativ. Die Wartezeit hat insofern besondere
Bedeutung, da sich eine Wartezeit von iber 30 Minuten (wie sie in 25% der Studienfalle aufgetreten
war) ein signifikanter Pradiktor flir eine niedrigere Versorgungszufriedenheit der Patienten
herausgestellt hat [107].

Die Symptomerhebung fand in den drei Ambulanzen auf vollig unterschiedliche Art und Weise statt.
Im Dr. von Haunerschen Kinderspital wurde eine Symptomcheckliste vom Arzt verwendet, in
GroRhadern fiillten alle Patienten vor dem Termin einen standardisierten Symptom-Fragebogen aus,
der dem behandelnden Arzt vorgelegt wurde. Am Standort Innenstadt erfolgte die Symptomerhebung
in Form eines freien Gesprachs zwischen Arzt und Patient.

Die Blutentnahme erfolgte in den Erwachsenenambulanzen separat, d.h. vor oder nach dem Arzt-
Patient-Gesprach. In der Kinderambulanz war sie stets Teil des eigentlichen Arzttermins, ebenso wie
eine ausfihrliche koérperliche Untersuchung. In den Erwachsenenambulanzen wurde die korperliche
Untersuchung, falls Gberhaupt, teilweise auch im Anschluss an das Gesprach (z.B. wahrend der
Infusion, die in einem separaten Raum erfolgte) bzw. zu einem dritten Zeitpunkt (z.B. vor einem
geplanten Ultraschalltermin) durchgefiihrt. Uber die Dauer einer kérperlichen Untersuchung, die nicht
wahrend des eigentlichen Arzt-Patient-Termins stattfand, kann in der Studie leider keine Aussage
getroffen werden.

In der Kinderambulanz erfolgte die Betreuung und Behandlung der CED-Patienten vornehmlich durch
fortgeschrittene Assistenzirzte, wodurch eine groRere Fluktuation der behandelnden Arzte entstand.
In beiden Erwachsenenambulanzen wurden ausschlieRlich Fachéarzte fiir Gastroenterologie eingesetzt,
die vor allem am Standort Innenstadt einen festen Patientenstamm dauerhaft betreuten. Laut
Literatur fiihrt ein mindestens einjahriges Betreuungsverhaltnis zu einer engeren Bindung zwischen
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Arzt und Patient und in Folge zu einer héheren Versorgungszufriedenheit [107]. Im Rahmen der
Minchner CED-Transitionsstudie war das Anliegen, in der Ambulanz immer vom gleichen Arzt betreut
zu werden, eines der wenigen, das von den Patienten der Erwachsenenambulanz wichtiger
eingeschéatzt wurde als in der Kinderambulanz (Soll-Teil des Versorgungsfragebogens) und in der Praxis
auch tatsdchlich ofter erfullt wurde (Ist-Teil des Versorgungsfragebogens). Den Patienten der
Kinderklinik war die langjahrige Betreuung durch den gleichen Arzt etwas weniger wichtig, vielleicht,
weil sie es nicht anders gewohnt waren. In der Kinderklinik war dafiir bei fast allen Terminen eine
erfahrene Kinderkrankenschwester dabei, welche die jugendlichen Patienten und ihre Eltern oft
bereits seit Diagnosestellung kannte und mitbetreute. Diese Kinderkrankengeschwestern leisten somit
einen wichtigen Beitrag zur Versorgungskontinuitat der Patienten, gerade wenn der behandelnde Arzt
wechselt. Die Studienteilnehmer in der Kinderambulanz bewerteten im Vergleich zur
Erwachsenenambulanz das Pflegepersonal als verstandnisvoller (Versorgungsfragebogen).

Beziiglich des Geschlechts der behandelnden Arzte in der Studie fiel auf, dass in der Kinderambulanz
vor allem Arztinnen arbeiteten, wihrend die Betreuung in der Erwachsenenambulanzen bis auf eine
Ausnahme nur durch mannliche Kollegen erfolgte. Zahlen aus der Schweiz [125] bestatigen, dass es
nach wie vor nur sehr wenige weibliche Facharzte fiir Gastroenterologie gibt (Frauenanteil 2011 11%),
das Bild in Deutschland ist ahnlich.

4.3.2 Ablauf des Termins (Themen, Zeit, Gewichtung)

Der einzelne Arzttermin setzte sich meist aus den Bestandteilen Symptomatik, Medikation,
Psychosoziales, Behandlung, korperliche Untersuchung sowie Organisatorisches zusammen, wobei
nicht bei allen 80 Terminen auch alle Themenkomplexe vorkamen. Gelegentlich erfolgte auch eine
(kurze) Unterbrechung des Termins, ganz selten wurde ein Thema besprochen, das sich keiner der
genannten Kategorien zuordnen liel3 und unter ,Sonstiges” kodiert wurde.

Die Lange des Arzt-Patient-Gesprachs (ohne koérperliche Untersuchung) unterschied sich nicht
signifikant zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz, das Gesprach dauerte im Durchschnitt
ungefahr 14 Minuten. Am langsten (ca. finf Minuten) wurde in beiden Ambulanzen Uber den
Themenkomplex Behandlung gesprochen. In der Kinderambulanz wurde mehr Zeit mit der
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 fand die Symptomerhebung relativ standardisiert
mithilfe einer Symptomcheckliste (s.o0.) statt, andererseits wurde wahrend des Termins deutlich
seltener zwischen den verschiedenen Themenkomplexen hin- und hergewechselt. D.h. vom
behandelnden Arzt wurde oftmals versucht, ein Themengebiet komplett ,, abzuarbeiten”, bevor das
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 Erwachsenenambulanz) vorkamen.

Einen ganzlich unterschiedlichen Stellenwert (sowohl inhaltlich als auch zeitlich gesehen) in der Kinder-
vs. Erwachsenengastroambulanz hatte die korperliche Untersuchung. Der grofRe Stellenwert der
korperlichen Untersuchung in der Padiatrie ist hinldanglich bekannt und in der Literatur beschrieben.
Trotz der grolRen Fortschritte der laborchemischen und apparativen Verfahren stellt die ausfiihrliche
kérperliche Untersuchung auch heute noch die Grundlage jeder Diagnostik dar. Der Kinderarzt ist noch
mehr als der Erwachsenenarzt auf eine griindliche, gewissenhafte Untersuchung angewiesen, da er es
oft mit kleinen, ,,stummen” Patienten zu tun hat, die koérperliche Auffalligkeiten noch nicht von selbst
berichten kénnen. Auch bei einem spezifischen Vorstellungsgrund wie z.B. Ohrenschmerzen sollte das
Kind von Kopf bis Full untersucht werden, um eine Beeintrachtigung der kindlichen Entwicklung
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frihzeitig zu erkennen [126]. Bei CED kommt insbesondere auch der Erhebung von KoérpergréRe,
Gewicht und Pubertatsstadium zur Detektion einer moglichen Wachstumsproblematik (vgl. Paris-
Klassifikation und revidierte Porto-Kriterien [8, 30]) eine besondere Bedeutung zu. Auch in der
Kindergastroambulanz des Dr. von Haunerschen Kinderspitals ist die kdrperliche Untersuchung ein
fester Bestandteil des Arzt-Patient-Termins. In der Studie erfolgte in 100% der Falle eine (meist)
ausfihrliche Untersuchung (Spannweite 5-32 Minuten), dazu gehdrte stets auch das Wiegen und
Messen des Patienten sowie eine Blutentnahme. Die Patienten schienen den hohen Stellenwert der
korperlichen Symptomatik und Untersuchung bereits verinnerlicht zu haben, sie besprachen auch viele
nicht-gastroenterologische kérperliche Besonderheiten (z.B. Uberdehnbarkeit der Gelenke,
Ohrenschmerzen etc.) mit dem Arzt. In diesen Fallen war eher der Padiater, der sich mit dem gesamten
kindlichen Kérper und dessen Besonderheiten auskennt, als der Kindergastroenterologe gefragt.

In den Erwachsenenambulanzen wurde das Gewicht der Patienten, falls iberhaupt, erfragt, die
KoérpergroRe wurde nicht thematisiert. Wahrend des Termins erfolgte nur in einem Drittel der Falle
eine kurze korperliche Untersuchung (Spannweite 0.5-8 Minuten).

Wird die Zeit fur die korperliche Untersuchung zu der eigentlichen Gesprachszeit hinzugerechnet,
dauerte der gesamte Arzt-Patient-Termin in der Kinderambulanz im Durchschnitt deutlich langer als in
der Erwachsenenambulanz (28 vs. 15 Minuten). Diese konkreten Zahlen untermauern die vielfach
getroffene Aussage, dass sich der Kindergastroenterologe mehr Zeit fiir seinen Patienten nimmt [63,
94-96]. Auch gemald der Patientenangaben im FAPI nahm sich der Arzt in der Kinderambulanz mehr
Zeit fiir den einzelnen Patienten und untersuchte ihn ausfihrlicher als in der Erwachsenenambulanz —
subjektive und objektive MalSe stimmten somit Uberein. In der Gesamtgruppe dauerte der gesamte
Arzttermin im Durchschnitt 21.5 Minuten (Median 21.0 Minuten, Spannweite 5.5-51 Minuten,
Interquartilsabstand 13-27 Minuten). Im Vergleich zu den Patientenangaben in der deutschlandweiten
Versorgungsstudie [107] (Median 15 Minuten, Interquartilsabstand 15-25 Minuten) dauerte der
Termin etwas langer, es gab jedoch auch eine breitere Streuung. Die Timmer-Studie hatte ergeben,
dass eine Dauer von mehr als 15 Minuten stark protektiv gegenliber der Entstehung von
Versorgungsunzufriedenheit wirkt, insofern kommt dem Mittelwert und Median von 21 Minuten in
der Miinchner CED-Transitionsstudie eine positive Bedeutung zu.

Ein weiteres, wichtiges Ergebnis der Studie ist, dass sich viele weibliche Patienten (vor allem in der
Kinderambulanz) eine weibliche Person fiir die Durchfiihrung kérperlicher Untersuchungen im Intim-
und Rektalbereich, die oft schambesetzt aber bei CED unabdingbar sind, wiinschen. Da in der
Kindergastroambulanz viele Arztinnen arbeiten, wird dieser Wunsch oftmals rein zufillig bereits
erfillt, in der Erwachsenenambulanz jedoch nicht. Es wire sinnvoll, bei jugendlichen Patienten (sowohl
in der Kinder- als auch Erwachsenenambulanz) aktiv nachzufragen, ob bestimmte Praferenzen
bezliglich des Arztgeschlechts bestehen, und diesen Winschen nachzukommen, falls es
organisatorisch irgendwie moglich ist. Vielleicht konnte speziell fiir die Untersuchung ein Kollege des
anderen Geschlechts hinzugezogen werden. In jedem Fall ist es wiinschenswert, dass sich die
betreuenden Gastroenterologen (auch in der Erwachsenenambulanz) dieser Problematik bewusst sind
und sensibel damit umgehen. Kleine Kinder sind bei der koérperlichen Untersuchung oft noch
unbefangen, unabhdngig vom Geschlecht des Untersuchers. Trotzdem héatten Kinder laut einer
kalifornischen Studie von Bernzweig et al. oft lieber einen Arzt des gleichen Geschlechts, wohin die
meisten Eltern eine Kinderarztin bevorzugen wiirden [127]. Wahrend der Pubertdtsentwicklung
entwickeln viele Jugendliche ein neues Schamgefiihl, trauen sich aber oft nicht, ihre Probleme bzw.
Wiinsche dem Arzt gegenliber zu kommunizieren. Im Erwachsenenalter praferieren Patienten oft
einen Arzt des gegenteiligen Geschlechts [128], wobei sich diese amerikanische Studie von Schmittdiel
et. al. nicht speziell auf intime Untersuchungen bezog.
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Im Rahmen des Arzt-Patient-Gesprachs wurden viele verschiedene interdisziplindre
Kooperationspartner angesprochen, was die Wichtigkeit der interdisziplinaren Zusammenarbeit bei
der Betreuung von (jungen) CED-Patienten [129, 130], insbesondere auch bei Vorliegen
extraintestinaler Manifestationen, unterstreicht. Die Padiatrie wird als besonders multidisziplinar
beschrieben [95], was sich auf den ersten Blick in der Studie nicht bestatigte, da in beiden
Ambulanzarten kein signifikanter Unterschied bezlglich der Nennung interdisziplinarer
Kooperationspartner gefunden wurde (46 vs. 39 Mal). Dies konnte auch durch die kleine
StichprobengrofRe bedingt sein. Bei genauerer Betrachtung zeigt sich auBerdem, dass das Thema
interdisziplindre Zusammenarbeit in der Kinderambulanz meistens (74%) vom Kinderarzt
angesprochen wurde (6.5% Patient, 19.5% Eltern), in der Erwachsenenambulanz in 41% vom Patienten
selbst. Dadurch, dass der Patient dieses Thema selbst zur Sprache brachte, forderte er sozusagen ein
Gesprach Uiber die interdisziplindare Zusammenarbeit aktiv von seinem Arzt ein, der es von sich aus eher
nicht angesprochen hatte.

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

Die Gesprachsfiihrung und -strukturierung ibernahm in den meisten Fallen der Arzt, d.h. ein neues
Themengebiet wurde sowohl in der Kinder- als auch der Erwachsenenambulanz zuerst vom Arzt
angesprochen. Der Patient-Activity-Index (PAl; Anzahl der vom Patient angesprochenen Themen
geteilt durch die Anzahl der insgesamt angesprochenen Themen) lag durchschnittlich bei 6.8% (KA)
bzw. 20.2% (EA), war insgesamt also eher niedrig. Der maximale Wert in der Erwachsenenambulanz
lag bei 66.7%, das heiRt, es wurden mehr Themen vom Patienten als durch den Arzt angesprochen. In
der Kinderambulanz lag das Maximum des PAIl bei beachtlichen 43%. Im Dr. von Haunerschen
Kinderspital fiel jedoch auf, dass von zwei 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 stellten — das Fragenstellen libernahmen oft
stellvertretend 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 Mini-Interview zum Krankheitswissen die anwesenden Eltern
versehentlich, ganz automatisch die Antwort der Frage vorsagten. Eltern, die sich still verhielten,
erhielten oft hilfesuchende Blicke von ihren Kindern. Die eben beschriebenen Befunde stehen
durchaus im Einklang mit theoretischen Uberlegungen und praktischen Forschungsergebnissen in der
Literatur. In einer Meta-Analyse von Cahill und Papageorgiou [131] zum Thema ,Triadische
Kommunikation beim Kinderarzt” lag der Gesprachsanteil der padiatrischen Patienten (6-12 Jahre alt)
zwischen 3 und 14% (vgl. Dr. von Haunersches Kinderspital: 6,8%). Die Beteiligung des Kindes am
Gesprach erfolgte vor allem im Rahmen von Anamneseerhebung und Small Talk, jedoch kaum, wenn
es um medizinische Erklarungen und die Behandlungsplanung ging. Eine niederldndische Studie von
Tates [120] zeigte, dass zwar die Arzte ihre jungen Patienten mit steigendem Alter mehr beteiligten,
Eltern ihre Kinder jedoch altersunabhangig (!) bevormundeten und die Kontrolle iber das Gesprach
Gbernahmen. Oftmals unterbrachen sie das Kind bei seinen Erklarungen, korrigierten es oder lieBen es
erst gar nicht zu Wort kommen. An dieser Stelle muss angemerkt werden, dass in den verschiedenen
Studien unterschiedlichste (meist videobasierte) Methoden zur Erhebung der Gesprachsanteile
eingesetzt wurden, die Termine meist beim allgemeinen Kinderarzt oder Hausarzt stattfanden und die
Kinder jinger waren als in der Miinchner CED-Transitionsstudie. Abhandlungen speziell tber die
triadische Beziehung zwischen Arzt, Eltern und Patienten im Jugendalter wurden nicht gefunden — die
Minchner CED-Transitionsstudie leistet einen Beitrag, um diese Forschungsliicke zu schlief3en.

Das Sprachniveau des Arztes war in den allermeisten Fallen, sowohl aus Beobachter- als auch aus
Patientensicht, gut an den einzelnen Patienten angepasst. Dabei wurde in der Erwachsenenambulanz
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durchschnittlich eine etwas kompliziertere Sprache mit mehr Fachbegriffen verwendet. Nur eine
Minderheit der Patienten bewertete die Sprache des Arztes als (eher) zu kompliziert (KA ein Patient,
EA zwei Patienten) bzw. (eher) zu einfach / kindlich (KA vier Patienten, EA zwei Patienten). 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 Befunde von Castro aus den USA. Im Gesprach mit
Diabetespatienten, die auf Tonband aufgenommen wurden, verwendete der Arzt in 81% der Falle
mindestens ein unbekanntes Fremdwort, im Durchschnitt waren es vier pro Termin [132].

Interessanterweise fragte kein einziger Patient nach, wenn ein ihm unbekannter Fachterminus
verwendet wurde. Scheinbar sind es die jungen Patienten so gewohnt, dass sich ihr behandelnder Arzt
teils unverstandlich ausdriickt — was aber eigentlich nicht so sein sollte und die Compliance des
Patienten negativ beeinflussen kdnnte. Von Seiten des Arztes wurde selten nachgefragt, ob ein
Fachterminus bekannt war, was jedoch wichtig ware, um den medizinischen Wortschatz des Patienten
und somit sein medizinisches Fachwissen zu erweitern. In beiden Ambulanzarten wurde nie
nachgefragt, ob der Patient alles verstanden habe. Immerhin erkundigte sich der Arzt in der
Kinderambulanz in der Hélfte der Félle und in der Erwachsenenambulanz in einem Viertel der Falle am
Ende des Termins, ob der Patient noch Fragen habe.

Um die Beziehung zwischen Arzt und Patient beurteilen zu konnen, wurden die Patienten gebeten, aus
einer Liste diejenigen drei Adjektive herauszusuchen, die ihren behandelnden Arzt am besten
beschreiben. Durch dieses ,forced choice”-Format sollten Deckeneffekte vermieden werden, wie sie
vermutlich entstanden waren, 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 kiihl bezeichnet, was den beschriebenen Befunden von Keller
und Scriba [94, 96] entspricht. Diese Eigenschaftsworter wurden jedoch nicht an vorrangiger Stelle
gewahlt. Am hiufigsten wurden die Arzte — in beiden Ambulanzarten — als freundlich, ruhig, sachlich
und sorgfaltig beschrieben. Diese Adjektive entsprechen dem gangigen Arztideal der Bevolkerung
(unabhéangig von der Fachrichtung des Arztes). Demnach ist der ideale Arzt fahig, vertrauenswirdig,
zuverlassig, freundlich, sicher, grindlich und sympathisch [133]. 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 wiederholen), sie ermunterten die Patienten haufiger zum
Weiterreden und schufen insgesamt eine freundlichere Gesprachsatmosphdre. Laut des
Beobachtungsbogens setzten sie auch haufiger sogenannte ,Eisbrecherfragen” (z.B. ,Und, warst du
schon auf dem Oktoberfest?“) und Humor ein, um die Stimmung aufzulockern. Tatsachlich wird in der
Literatur beschrieben, dass ,Small Talk” wichtig ist, damit sich der Patient nicht nur in seiner Rolle als
Patient sondern auch als ,,menschliches Wesen” wahrgenommen und wertgeschatzt flihlt. Dies fihrt
wiederum zu einer groReren Patientenzufriedenheit [134].

Nicht nur die Beobachter, sondern auch die Patienten der Kinderambulanz beurteilten die Interaktion
im Durchschnitt besser als in der Erwachsenenambulanz (vgl. Mittelwerte im FAPI). Sie gaben haufiger
an, dass ihr Arzt empathisch sei, sie sich ernst genommen und verstanden gefiihlt hatten und dass der
Kinderarzt sein Moglichstes getan hatte, um sie zu beruhigen.

4.3.4 Anteil und Gewichtung psychosozialer Themen

Padiater werden besonders darin geschult, die psychosozialen Bedirfnisse im Kindesalter zu kennen
und zu beachten [95]. Auch die zentralen Themen der Transition, insbesondere bei CED-Patienten,
betreffen den psychosozialen Bereich: es geht um das allgemeine Gesundheitsverhalten des jungen
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Patienten (Erndhrung, Freizeit, Sport), Substanzkonsum (Alkohol, Drogen), Sexualitdt einschliefRlich
Verhitung bzw. Familienplanung, schulische bzw. berufliche Orientierung und mogliche soziale
UnterstlitzungsmalRnahmen [67].

Die Miinchner CED-Transitionsstudie ergab, dass in der Kinder- und Erwachsenenambulanz wahrend
des Arzt-Patient-Gesprachs im Durchschnitt in etwa gleich viel Zeit mit psychosozialen Themen
verbracht wurden, was auf den ersten Blick ein erstaunliches Ergebnis ist, da es nicht den eben
genannten Literaturbefunden entspricht. Durchschnittlich wurden 1.4 von 14 Minuten des Gesprachs
auf diesen Themenbereich verwendet, was nicht besonders viel erscheint. Zu bedenken ist an dieser
Stelle, dass nicht dokumentiert werden konnte, woriiber wahrend der korperlichen Untersuchung
gesprochen wurde, und dass in der Studie viele Padiater Ubereinstimmend berichteten, sie nitzten
diese Zeit gerne, um ,nebenbei” solch private Themen anzusprechen. Dies ist auch laut Literatur
gangige Praxis [120, 131]. AuRerdem liegt die Uberlegung nahe, dass die Arzte eventuell nicht Giber
intime Themen wie Sexualitdt oder psychische Probleme mit dem Patienten sprechen wollten wahrend
zwei fremde Beobachter im Raum salRen und dafir (bewusst oder unbewusst) auf die Zeit wahrend
der korperlichen Untersuchung auswichen. Da die kérperliche Untersuchung in der Kinderambulanz
im Mittel 13 Minuten dauerte, ware ausreichend Zeit gewesen, um sich (nebenbei) psychosozialen
Themen zuzuwenden — in diesem Fall ware insgesamt deutlich mehr Zeit dafiir verwendet worden als
in der Erwachsenenambulanz, in der meist gar keine oder nur eine sehr kurze Untersuchung erfolgte.
In der Kinderambulanz wurde héaufiger Uber den Themenbereich ,Familie, Partner, Freunde”
gesprochen und das psychische Befinden des Patienten vom Arzt erfragt. Dies ist besonders wichtig,
da bei CED im Kindes- und Jugendalter verglichen mit anderen chronischen Erkrankungen besonders
oft psychische Probleme bzw. Storungen auftreten [52, 54]. In der Erwachsenenambulanz spielten die
Themen ,,Sexualitat, Verhiitung und Familienplanung” sowie , Alternativmedizin“ eine gréRere Rolle.
Uber alle psychosozialen Themen hinweg betrachtet fillt auf, dass diese in der Erwachsenenambulanz
viel haufiger von den Patienten selbst 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
initiiert und somit vom behandelnden Gastroenterologen aktiv ,eingefordert”. Dies belegt, dass der
psychosoziale Bereich im Leben der Patienten eine groRRe Rolle spielt.

Die behandelnden Arzte hatten meistens ein gutes Gespiir dafiir, wie lange es beim einzelnen
Patienten angebracht war, iber Psychosoziales zu sprechen. Der GroRteil der Patienten in beiden
Ambulanzen beurteilte die Dauer als ,,genau richtig®, in der Kinderambulanz waren dies sogar 35 von
39 Patienten. Allerdings gab ein Drittel der Patienten in der Erwachsenenambulanz an, dass
psychosoziale Themen eher oder viel zu kurz behandelt wurden. Dies konnte als Beleg fiir die These
verwendet werden, dass Erwachsenenarzte keinen Schwerpunkt auf die psychosozialen Belange ihrer
Patienten legen [95]. Nur zwei Patienten der Erwachsenenambulanz sagten, es sei eher zu lang dariiber
gesprochen worden.

Auf die Fragen, ob die Patienten gerne psychosoziale Themen (z.B. Sexualitdit und psychisches
Befinden) mit ihrem Arzt besprechen wollen und wer diese Themen ansprechen soll, antworteten die
Patienten sehr unterschiedlich, es zeigte sich weder in der Kinder- noch der Erwachsenenambulanz ein
eindeutiger Trend. Es fiel jedoch auf, dass sich die Patienten im Lauf der Zeit eine klarere Meinung
gebildet hatten — die Anzahl der ,weil} nicht” Antworten war in der Erwachsenenambulanz deutlich
niedriger als noch in der Kinderambulanz. Im Zweifelsfall erfolgt daher die Empfehlung an den Arzt,
auch intime psychosoziale Themen behutsam, aber proaktiv anzugehen, gemal dem Motto , lieber zu
oft als zu selten”. In diesem Fall geht es jedoch ,,nur“ darum, den Patienten zu fragen, ob er solche
Themen besprechen will und gegebenenfalls auch ein Nein (fir den Moment) zu akzeptieren. Ahnlich
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wie bereits bei korperlichen Untersuchungen im Intim- und Rektalbereich (s.0.) gaben viele
Patientinnen (auch aber nicht nur in der Kinderambulanz) an, personliche psychosoziale Themen lieber
mit einer Arztin als einem Arzt besprechen zu wollen. Sofern dies organisatorisch moglich ist, sollte
dieser Wunsch in der Praxis bericksichtigt werden.

4.3.5 Krankheitswissen des Patienten

Um das Krankheitswissen der Patienten zu testen, wurde mit allen Patienten vor dem Arzttermin ein
kurzes Interview (,,Mini-Interview”) durchgefiihrt. In der Gesamtgruppe konnten 100% der Patienten
die Erkrankung, 51.2% die Lokalisation, 83.5% ihre vollstandige Medikation (Prdaparatenamen), 53.3%
die Dosis und 97.3% das Einnahmeschema korrekt benennen. 66.7% der Patienten konnten richtige
Aussagen zu Nebenwirkungen machen, 68.4% wussten ihr Diagnosejahr. Verglichen mit
internationalen Studien aus den USA und Kanada von Fishman und Benchimol [82, 83] sind diese
Zahlen als gut zu bewerten, wobei zu beachten ist, dass die Miinchner Patienten im Durchschnitt alter
waren. Auch bei den Miinchner Patienten besteht jedoch noch Verbesserungspotential, v.a. bezliglich
der vollstandigen Lokalisation und der Dosierung der Medikamente. Eine Gegentliberstellung der
Befunde aus den verschiedenen Studien erfolgt in Tabelle 27.

Tabelle 27: Gegenliberstellung der Miinchner CED-Transitionsstudie mit internationalen Studien zum Krankheitswissen junger
CED-Patienten.

Miinchner CED-

Fishman et al.[82] Benchimol et al. [83]  Transitionsstudie

Ort Boston, USA Toronto, Kanada Minchen, Deutschland
Erhebungszeitraum 2008-2009 2008-2009 2011-2012
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 Miinchner CED-Transitionsstudie konnten alle Patienten die Einstiegsfrage nach dem Namen der
Erkrankung beantworten, (was bei Fishman et al. nicht der Fall war). Die Lokalisation wurde eher
schlecht gewusst, teils machten die Patienten unvollstandige (31.3%) oder falsche (17.5%) Angaben.
In einigen Fallen wurden fundamentale Fehler begangen, beispielsweise wenn CU-Patienten angaben,
dass der Dinndarm statt des Dickdarms betroffen sei. Ihre Praparate und das zugehorige
Einnahmeschema konnten erfreulicherweise fast alle Patienten nennen, sind diese Dinge doch
essentieller Bestandteil des alltaglichen Krankheitsmanagements und Ausdruck von Autonomie
bezliglich krankheitsspezifischer Aktivitaten bereits im friihen Jugendalter. Einige Patienten bezogen
sich nur auf die orale Medikation und vergaRRen, Infliximab (i.v.-Gabe) als Medikament anzugeben.
Dieses Phanomen wurde auch in einer amerikanischen Studie von Fishman unter erwachsenen CED-
Patienten beobachtet [135]. Die Fragen nach Dosis, Wirkungsweise und Nebenwirkungen der
Medikamente wurden verhaltnismaRig schlecht beantwortet. Nur bei diesen drei Fragen (und bei der

99



Gesamtpunktzahl im Interview) schnitten die Patienten der Erwachsenenambulanz signifikant besser
ab als die Patienten der Kinderambulanz. Bezlglich der genauen Dosis und MaReinheit (Milligramm,
Mikrogramm etc.) herrschte bei den Patienten oftmals Ratlosigkeit. Im Alltag spielt dies — solange das
Medikament zu Hause vorratig ist — eine untergeordnete Rolle. Wichtig ist die korrekte Dosis, wenn es
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 berichten kann — nur so weil§
der Arzt, welchen Spielraum er bei der Anpassung der Therapie (Dosiserhdhung vs. Anderung des
Wirkstoffes) hat. Das Wissen zur Wirkungsweise war in vielen Fallen sehr bzw. eher allgemein (,,gegen
die Entzindung”, ,unterdriickt das Immunsystem®). Ein Drittel der Patienten konnte keine einzige
Nebenwirkung nennen, und in vielen Fallen berichteten die Patienten eher (iber Nebenwirkungen, die
sie selbst erlebt hatten (z.B. Miidigkeit) als Uber solche, die gravierend (z.B. héhere Infektanfalligkeit,
Malignomrisiko) oder medikamentenspezifisch sind (z.B. Pankreatitis bei Azathioprin, Lymphome bei
TNF-Alpha-Blockern). Es ist jedoch durchaus sinnvoll und wichtig, typische und v.a. gefdhrliche
Nebenwirkungen der eigenen Medikation zu kennen, um im Zweifelsfall daran zu denken und das
auslésende Medikament nach arztlicher Riicksprache friihzeitig abzusetzen. AuRerdem sollte das
spezifische Nebenwirkungsprofil der verschiedenen Medikamente dem Patienten zumindest in groben
Zigen bekannt sein, damit er sich gemeinsam mit seinem Arzt fiir oder gegen eine neue Therapie
entscheiden kann. Solch eine ,partizipative Entscheidungsfindung” verbessert Compliance,
Medikamentenadharenz und Zufriedenheit der Patienten [136]. Verglichen mit anderen Studien ist das
Wissen (iber 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 Fishman zeigen, dass auch unter erwachsenen CED-Patienten nur jeweils 20% die
tatsachlich relevanten Nebenwirkungen erhdhtes Infektions- und Krebsrisiko unter Therapie mit
Immunmodulatoren bzw. Biologika kennen. Auch in dieser Studie wurden wesentlich haufiger
unspezifische Nebenwirkungen wie z.B. Unwohlsein oder Ubelkeit von den Patienten angefiihrt [135].
Die Forderung der NASPGHAN (s. Checkliste im Anhang), dass bereits 12-14jihrige CED-Patienten
typische wichtige Nebenwirkungen ihrer Medikamente beschreiben sollen kénnen, erscheint vor dem
Hintergrund der beschriebenen Studienlage sehr ambitioniert.

Das Diagnosejahr wurde von gleich vielen Patienten in der Kinder- und Erwachsenenambulanz (jeweils
ca. zwei Drittel) gewusst; falls nicht, lag die korrekte Jahreszahl oft nur ein Jahr entfernt. Bei der
Beantwortung dieser Frage im Mini-Interview berichteten viele Patienten (v.a. in der Kinderambulanz),
in welcher Situation (Klassenstufe, Jahreszeit, kurz vor /nach Geburtstag) die Diagnose damals erfolgte,
und rechneten dann die Jahreszahl zuriick. Dies zeigt, dass die Diagnosestellung oftmals mit
biografischen Ereignissen verknipft ist und einen wichtigen Einschnitt im Leben der jungen Patienten
darstellt [49, 50, 52, 53], der nachdriicklich in Erinnerung bleibt.

4.3.6 Versorgungszufriedenheit

Sowohl in der deutschlandweiten Versorgungsstudie von Timmer et al [106] als auch in der Miinchner
CED-Transitionsstudie wurde das gleiche validierte Fragebogeninstrument zur Erfassung der
Versorgungszufriedenheit junger CED-Patienten [105] eingesetzt. Im Folgenden werden die
wichtigsten Ergebnisse kurz gegentlibergestellt.
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Tabelle 28: Patientenzufriedenheitsscore im Vergleich mit 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
Miinchner CED-Transitionsstudie  Ges. 72  0.72 0.75 0.34 0.95 0.66-0.83
KA 36 0.76 0.80 0.34 0.95 0.69-0.87
EA 36 0.69 0.74 0.34 0.91 0.56-0.79

Die statistischen MaRe in den vier verschiedenen Gruppen sind einander relativ ahnlich, insbesondere
die Ergebnisse von Timmer et. al. und der Miinchner Kindergastroambulanz sind fast identisch. Die
Zahlen der Erwachsenengastroambulanz liegen etwas darunter (der Mittelwertsunterschied zwischen
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 wird [107], konnen die Ergebnisse aller vier Gruppen als gleichwertig betrachtet
werden. Dies bedeutet, dass die Minchner CED-Patienten genauso zufrieden wie der
Bundesdurchschnitt waren, was insbesondere aufgrund der sehr unterschiedlichen
StichprobengroRen interessant ist.

Spannend ist auch die Betrachtung der Einzelitems mit auffalligem Soll- bzw. Ist-Wert in den beiden
Studien. Zur besseren Veranschaulichung werden diese Items in Abbildung 51 in ein
Koordinatensystem (X-Achse: Soll-Wert / Wichtigkeit, Y-Achse: Ist-Wert / Erfahrung). Die Skala reicht
jeweils von 0 bis 100%. Fiir jedes Item wird angegeben, wie viel Prozent der Studienteilnehmer es als
,wichtig oder extrem wichtig” bzw. ,,im GrolRen und Ganzen erfiillt oder voll erfiillt” bewerteten. Dies
bedeutet in der Praxis, dass die urspringlich vierstufige Antwortskala jeweils dichotomisiert wurde,
d.h. je zwei Antwortkategorien zusammengefasst wurden. Timmer et. al legten fiir ihre Studie fest,
dass Items mit einer Wichtigkeit von mindestens 50% als ,relevant” angesehen werden, Iltems mit
einem Erfahrungswert kleiner als 90% als , kritisch“. In beiden Studien befindet sich die grofle Mehrheit
der Items im rechten oberen Quadranten (hoher Soll- und Ist-Wert), in Abbildung 51 werden nur die
auffalligen Items gezeigt.
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Abbildung 51: Aufféllige Items im Fragebogen zur Versorgungszufriedenheit deutschlandweit (rechts) und in der Miinchner
CED-Transitionsstudie (links).
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Interessanterweise sind 4 der 5 auffélligen Items in beiden Gruppen identisch. Besonders wichtig ware
den Patienten, dass es im Rahmen der Koloskopievorbereitung eine ertraglich schmeckende
Abflhrlosung gibt (Item 6) — dies ist jedoch ihrer Erfahrung nach nicht der Fall. Eine Kontaktmoglichkeit
zu anderen (jugendlichen) CED-Patienten (ltem 7) bzw. eine Einbeziehung von
Psychologen/Psychotherapeuten in ihre Behandlung (Iltem 14) wird ebenfalls von deutlich mehr als der
Halfe der Patienten verneint, jedoch ist es den meisten auch nicht so wichtig (niedriger Soll- und Ist-
Wert). Ebenfalls nur knapp die Halfte der Patienten in beiden Studien geben an, dass andere Fachéarzte
inihre Behandlung mit einbezogen werden (Item 15). Bei der Betrachtung des Soll-Werts in den beiden
Studien stellte sich jedoch ein Unterschied heraus. Wahrend die Wichtigkeit dieses Items in der
deutschlandweiten Studie bei unter 50% lag und das Item als ,,nicht relevant” angesehen werden soll,
schatzten die Miinchner Patienten die Wichtigkeit der interdisziplindren Zusammenarbeit hoher
(54,8% der Patienten)und somit als relevant ein. In der Minchner CED-Transitionsstudie sticht
aullerdem Item 11 heraus. Dieses fragt ab, ob die Patienten in der Ambulanz bzw. Praxis immer vom
selben Arzt behandelt werden. Dies ware 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, Versorgungskontinuitat durch
den gleichen Arzt zu gewahrleisten. Im Gegensatz zur Miinchner Studie wurden von Timmer et. al.
auch Patienten von niedergelassenen Arzten befragt, was den gefundenen Unterschied erklart.

In beiden Studien erfolgte auch ein Vergleich der verschiedenen Behandler. In der Miinchner CED-
Transitionsstudie gab es bei 11 von 32 Items signifikante Unterschiede zwischen den
Erfahrungswerten, in der deutschlandweiten Studie war die Anzahl sehr dhnlich (12 / 32). Davon
Gberschnitten sich 7 Items mit den Minchner Ergebnissen, Details konnen in der Originalarbeit von
Timmer et al. nachgelesen werden. Die Unterschiede kdnnen zustande gekommen sein, da bei Timmer
et al. nicht nur Kinder- und Erwachsenengastroenterologen, sondern auch andere, nicht auf CED
spezialisierte Arzte verglichen wurden. Zudem erfolgte die Auswertung fiir die Einzelitems nur in der
Subgruppe der 18-20jdhrigen Patienten. Diese Altersspanne ist deutlich enger als in der Miinchner
CED-Transitionsstudie (13-31 Jahre).

4.4 Autonomieentwicklung

Anhand der Studienergebnisse, insbesondere durch den Vergleich der Patienten der Kinder- und
Erwachsenenambulanz, lasst sich anschaulich die Autonomieentwicklung der jugendlichen Patienten
nachvollziehen. Mit zunehmendem Alter trauen sie sich mehr, das Arzt-Patient-Gesprach 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 Krankheitswissen. 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 Fachwoérter und
Gerund-Konstruktionen verwendet. 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 Heilung, sondern vielmehr von einer moéglichst
langen beschwerdefreien Zeit sprechen. AuBerdem entwickeln sie ein Verstandnis dafiir, dass sich
Korper und Seele erganzen 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 hin- und her-wechseln. Sie gehen davon aus, dass ihnen der Patient kognitiv folgen kann, bzw.
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sich meldet, wenn nicht. Eine korperliche 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 oder Auffilligkeiten (wie z.B. Fisteln) gibt.

Die Anforderungen, welche die jugendlichen CED-Patienten an ihre medizinische Versorgung stellen,
unterscheiden sich kaum zwischen Kinder- und Erwachsenenambulanz, wie an den Mittelwerten im
Soll-Fragebogenteil zu erkennen ist. Diesbezliglich scheinen auch junge Patienten bereits die notige
Reife zu besitzen. Unterschiede zeigten sich hingegen im Ist-Fragebogenteil (Beurteilung der
Versorgungswirklichkeit), im Fragebogen zur Arzt-Patient-Interaktion (FAPI) und bei der Wahl der
geeigneten Adjektive zur Beschreibung des behandelnden Arztes. Patienten der Kinderambulanz
beurteilten ihre Versorgung und ihren Arzt signifikant besser und schopften die Antwortskalen nach
unten hin nicht aus. Zudem wahlten sie ausnahmslos positiv besetzte Eigenschaftsworter zur
Charakterisierung ihres Arztes. Es ist durchaus moglich, dass die pdadiatrische Versorgung in
verschiedener Hinsicht besser auf den einzelnen Patienten eingeht, doch aufgrund der durchweg
besseren Bewertung in fast allen Items aller Patientenfragebdgen liegt der Gedanke an einen
systematischen, altersbedingten Verzerrungseffekt (Bias) nahe (siehe auch Kapitel 4.6).

Wie bereits erwahnt, zeigten 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 MaRzahl fiir die Hohe der Eigeninitiative wurde in der Miinchner CED-
Transitionsstudie unter anderem der sogenannte Patient-Activity-Index (PAl) verwendet. Ein
signifikanter Unterschied bestand nicht nur in Abhdngigkeit von der Ambulanzart, sondern auch, wenn
die Gesamtgruppe hinsichtlich anderer Variablen (z.B. 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 Patient-Activity-Index war also umso héher,
je alter der Patient war, je mehr Fragen er stellte und je langer er seinen Arzt bereits kannte — letzteres
unterstreicht, wie wichtig das Thema Versorgungskontinuitdt ist. Alle anderen oben genannten
Faktoren, einschlieRlich der Ambulanzart, hatten fiir sich allein genommen, d.h. nachdem unter
anderem der Alterseffekt herausgerechnet wurde, keinen (berzufélligen Einfluss auf den PAI. Auch
beim Krankheitswissen hatte das Alter einen etwas groReren 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 Frage, in wie weit dieser
natlrliche Reifungsprozess des Jugendlichen [58] von aulRen beschleunigt werden kann —frei nach dem
afrikanischen Sprichwort ,,Das Gras wachst nicht schneller, wenn man daran zieht”. Vor diesem
Hintergrund scheint es unabdingbar, dem einzelnen Jugendlichen die Zeit zu geben, die er eben
braucht, bis er korperlich, kognitiv und emotional bereit dafiir ist, erfolgreich in die
Erwachsenenversorgung zu wechseln — soweit es die duferen Rahmenbedingungen zulassen. Doch
natirlich kann das duBere Umfeld dem Jugendlichen in seiner Entwicklung unterstiitzend zur Seite
stehen.

4.5 Implikationen fur die Transition

Das Thema Transition chronisch kranker Jugendlicher von der Kinder- in die Erwachsenenversorgung
ist in den letzten Jahren zunehmend in den Fokus des Interesses der medizinischen Fachwelt geriickt.
Auch die groRen amerikanischen Fachgesellschaften AAP, Society for Adolescent Medicine, American
Academy of Family Physicians und American Society of Internal Medicine betonen den hohen
Stellenwert einer erfolgreichen Transition [65, 68]. Die Ergebnisse der Miinchner CED-
Transitionsstudie  belegen eindriicklich, dass der Wechsel von der Kinder- in die
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Erwachsenenversorgung ein wichtiges Thema fiir die jugendlichen Patienten und ihre Eltern ist. Dies
war auf verschiedene Art und Weise zu erkennen. Alle achtzig Patienten erkldrten sich spontan und
unentgeltlich dazu bereit, an der Studie teilzunehmen. Lediglich ein einzelner infrage kommender
Patient der Erwachsenenambulanz erbat sich Bedenkzeit bis zum ndchsten Arzttermin. Die
Ricklaufquote des achtseitigen Fragebogens zur medizinischen Versorgung allgemein, dessen
Bearbeitung circa 20 Minuten in Anspruch nahm, betrug sowohl in der Kinder- als auch der
Erwachsenenambulanz 90%, was einen beachtlich hohen Wert darstellt [123]. Viele Patienten
betonten gegeniber dem Studienteam, wie wichtig sie die Studie fanden, um die Transition zu
verbessern. Die Patienten der Kinderambulanz begrifRten das Studienthema, weil der Wechsel in die
Erwachsenenversorgung auch sie personlich friher oder spater betrifft und sie hoffentlich von den
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 und strukturierten Arztwechsel erlebt und freuten
sich, dies durch ihre Teilnahme ,fir die nachste Generation” (wortliches Zitat eines Patienten) zu
ermoglichen. Diese Einstellung zeugt von einer hohen Solidaritat zwischen den CED-Patienten
unterschiedlichen Alters. Auch viele beteiligte Eltern driickten ihre Dankbarkeit gegeniber dem
Studienteam aus — sie blickten besorgt auf den anstehenden Arztwechsel und freuten sich tber die
Bemuihungen der Kinderklinik, diesen zu optimieren.

Wie die Ergebnisse in Kapitel 3.6 zeigen, waren sowohl die Wiinsche der Patienten in der
Kinderambulanz als auch die Erfahrungen der Patienten in der Erwachsenenambulanz beziglich der
Transition individuell sehr unterschiedlich. Einige Patienten wiinschten sich einen kurzen,
schmerzlosen Ubergang, andere eine ausfiihrliche Vorbereitung und langere Ubergangsphase. Dies
unterstreicht, dass eine erfolgreiche Transition unbedingt individualisiert und patientenorientiert
erfolgen muss, wie es auch von der AAP gefordert wird. Um das Konzept von Transition und Transfer
individuell an den einzelnen Jugendlichen anpassen zu konnen, erscheint die Einflihrung eines
(Ubergeordneten) Transitionsmanagers in der Kinderambulanz sinnvoll.

Bei den Bemiihungen, den optimalen Zeitpunkt fir Transition und Transfer herauszufinden, muss
zwischen der Transitionsbereitschaft des Patienten in praktischer und emotionaler Hinsicht
unterschieden werden. Damit der Jugendliche in (allltags-)praktischer Hinsicht bereit fir den Wechsel
in die Erwachsenenversorgung ist, braucht er spezifisches Krankheitswissen und
Krankeitsmanagement-Fahigkeiten. Dies konnte mithilfe von Patientenschulungen/
Patientenseminaren erfolgen, in denen die jugendlichen CED-Patienten Uber ihre Erkrankung
(Lokalisation, Behandlungsmoglichkeiten) und Medikation (Wirkungsweise, Nebenwirkungen)
informiert werden. Die Ergebnisse der Miinchner CED-Transitionsstudie legen nahe, dass auch eine
Erklarung der wichtigsten gangigen Fachtermini (Anatomie, Diagnostik und Therapie betreffend)
erfolgen sollte. Eine zusatzliche ldee wire es, die Patienten gemeinsam mit medizinischem
Fachpersonal (idealerweise mit dem betreuenden Arzt) den Gesundheitspass ,my health passport” fiir
CED ausflllen zu lassen. Dieser enthilt alle essentiellen Informationen zur Erkrankung des einzelnen
Patienten, kann in Geldbeutel-Format ausgedruckt und immer ,,am Mann“ mitgefiihrt werden. Dies
kann beispielsweise hilfreich sein, wenn der Patient notfallmaRig ein Krankenhaus auerhalb seiner
Heimatstadt aufsuchen muss, z.B. im Urlaub. Ganz nebenbei kann beim Ausfiillen des Passes mit dem
Patienten Uberpriift werden, welche Fakten bezlglich seiner Erkrankung er bereits selbst weil} bzw.
wo weiterer Schulungsbedarf besteht. Die Transitionsbereitschaft seines Patienten (und ggf. dessen
Eltern) kann der Padiater fordern, indem er die Beteiligten gut darauf vorbereitet, was auf den
Patienten in der Erwachsenenversorgung zukommt; diesbeziiglich kann die Minchner CED-
Transitionsstudie, unter anderem durch den Beleg mit konkreten Zahlen, einen Beitrag leisten. Im
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Bedarfsfall kbnnen Psychologen in den Transitionsprozess mit einbezogen werden. Auch wenn dies der
Mehrheit der jungen Patienten nicht wichtig ist (s. Kapitel 4.3.6), spielt es doch fiir den Anteil der
Patienten mit komorbiden psychischen Auffilligkeiten wie Angst und Depression eine umso
entscheidendere Rolle. Gemeinsame Termine von Patient, Kinder- und Erwachsenengastro-
enterologen kdnnen dazu dienen, den neuen Arzt und das neue Setting vorab kennenzulernen und den
Ubergang zu erleichtern.

Die Autonomieentwicklung des Patienten kann gemall den Empfehlungen der NASPGHAN durch den
betreuenden Kindergastroenterologen unterstiitzt werden, wobei die folgenden Forderungen der
NASPGHAN durch konkrete Ergebnisse der Miinchner CED-Transitionsstudie bestarkt werden:

- Arzttermine sollten bereits im jlingeren Teenageralter (12-14 Jahre) teilweise ohne die Eltern
erfolgen. Bei der korperlichen Untersuchung sollten die Eltern aus dem Zimmer geschickt
werden — dies geschah im Rahmen der Miinchner CED-Transitionsstudie nur in 3 von 28 Fillen
(10.7%). Mit zunehmendem Alter sollte der Arzttermin ganz in Abwesenheit der Eltern
erfolgen — was in der Kindergastroambulanz nur in 30% der Falle erfolgte.

- Seine Fragen und Erklarungen sollte der Kinderarzt immer, auch beim Thema Medikation, an
den Patienten richten. Er sollte den Patienten immer zuerst antworten lassen, anschlieRend
kénnen die Eltern im Bedarfsfall wichtige Informationen ergdnzen — die Transitionsstudie
zeigte, dass oftmals die Antwort auf die Arztfragen durch die Eltern vorweggenommen wurde
und bestatigte dadurch Befunde aus der Literatur [131]. Um dieses Muster zu durchbrechen,
muss der Arzt sein Vorgehen (Fokus auf den Patienten) klar gegeniiber dem Jugendlichen und
seinen Eltern kommunizieren, damit sich keiner (iberrollt, Gberfordert (Patientenseite) bzw.
ausgegrenzt (Elternseite) fuhlt.

- Die Themen Transition und Transfer sollten frihzeitig vom Kinderarzt angesprochen werden,
laut NASPGHAN-Empfehlung bereits im Alter von 10 bis 12 Jahren. Gegenliber den
Studienpatienten der Kinderambulanz, die zwischen 13 und 21 Jahre alt waren, war nur in 41%
der Falle das Thema Transition bereits angesprochen worden, die Patienten waren dabei
durchschnittlich bereits 17 Jahre alt. Die meisten Patienten gaben an, mit 18 Jahren in die
Erwachsenenversorgung wechseln zu wollen, was im deutschen Gesundheitssystem im
Regelfall der spatestmogliche Zeitpunkt ist [106] — somit bliebe nur ein Jahr an maoglicher
Vorbereitungszeit. Dies ist jedoch sehr wenig, wenn man bedenkt, dass in diesem Zeitraum je
nach Erkrankungsverlauf oft nur vierteljahrlich, halbjahrlich oder sogar jahrlich eine
Vorstellung des Patienten in der KA 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
tatsachliche Transfer erfolgte mit 18.9 Jahren (arithmetischer Mittelwert).

- Transition und Transfer missen unbedingt (auch) in gemeinsamen Sitzungen mit dem
Patienten und seinen Eltern angesprochen werden, damit diese nicht vor den Kopf gestoRen
werden, wenn sich das Verhalten des Kinderarztes gegenlber Patient und Eltern dndert (s.0.).
Der Arzt sollte betonen, wie wichtig es ist, den Jugendlichen Schritt fir Schritt auf die
Selbststandigkeit und Unabhédngigkeit von den Eltern vorzubereiten. Dieser Prozess, und
insbesondere der Arztwechsel des Kindes, ist mit Sorgen auf Seiten der Eltern verknlpft, was
auch in der Miinchner CED-Transitionsstudie viele Eltern explizit zum Ausdruck brachten. Der
Arzt kann versuchen, allen Beteiligten ihre Sorgen behutsam und frihzeitig durch die
Bereitstellung vieler Informationen zum Thema Transition zu nehmen. Hier zeigt sich, wie
wichtig es ist, dass der Prozess der Transition familienorientiert erfolgt, so wie es die Society
for Adolescent Medicine betont [65].
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- Der Kindergastroenterologe (und spater auch der Erwachsenengastroenterologe!) sollte den
jugendlichen Patienten immer dazu ermutigen Fragen zu stellen, und insbesondere sofort
nachzuhaken, wenn er Ausfihrungen oder Fachworter des Arztes nicht versteht. Dies kommt
in der Praxis leider nur sehr selten vor, wie die Miinchner CED-Transitionsstudie zeigen konnte.

- Der Kinderarzt sollte seine Patienten mit zunehmendem Alter zuerst selbst Uber seine
Symptomatik berichten lassen. Als Orientierungshilfe konnte er seinem Patienten
beispielsweise die Symptomcheckliste an die Hand geben, anhand derer der Patient seine
Symptomatik beschreibt. Mit der Zeit lernt es der Patient, vollig frei zu berichten — so wie es
in der Erwachsenenambulanz oft gefordert wird. Der Kindergastroenterologe kann an
entsprechenden Stellen nachfragen und nebenbei die Checkliste fiir seine Unterlagen
ausfllen.

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 Fragen sollte er
ausfiihrlich mit dem jugendlichen Patienten besprechen. Dafiir ist es wichtig, sich die Zukunftsplane
des Patienten genau anzuhoren — vielleicht plant er aufgrund eines Studiums oder einer Ausbildung
einen Ortswechsel? In diesem Fall misste Kontakt zu einer Gastroambulanz oder
gastroenterologischen Praxis in der neuen Stadt aufgenommen werden und der Arztwechsel zeitgleich
mit dem Ortswechsel erfolgen, idealerweise in einer Remissionsphase. In jedem Fall ist die Erstellung
eines ausfiihrlichen ,Ubergabebriefes” an den weiterbetreuenden Erwachsenengastroenterologen
erforderlich, damit Versorgungskontinuitat gewahrleistet werden kann. Ein solches Dokument wird
laut deutscher und amerikanischer Studien jedoch nur fiir 30-50% der Patienten erstellt [80, 106]. Die
Freitextantworten zum Thema Transition zeigten eindriicklich, dass es vielen Patienten ein Graus ist,
immer wieder ihre komplette Krankengeschichte von Neuem berichten zu missen. Um dies zu
vermeiden wire es sinnvoll, mindestens einen ,,Ubergabetermin“ zwischen dem betreuenden Kinder-
und Erwachsenengastroenterologen zu organisieren, damit keine Informationen verloren gehen. Im
Idealfall erfolgt dieser Termin im Beisein des Patienten. In der Versorgungsrealitat erfolgten
gemeinsame Termine mit beiden Arzten jedoch nur in ca. 5% der Fille [106], unter anderem weil sie
oft nicht entsprechend von den Krankenkassen vergltet werden.

Der Internist, der den jugendlichen Patienten Gibernimmt, sollte sich der Bedeutung einer erfolgreichen
Transition bewusst sein. Um dies zu gewahrleisten, sollten alle Erwachsenengastroenterologen zu den
Themen Transition und Transfer geschult werden. Der Internist hat die Aufgabe, die
Transitionsbemiihungen seines pdadiatrischen Kollegen fortzufiihren. Auch wenn es in der
Erwachsenenmedizin sonst nicht Ublich ist, kann es laut Minden und Schalm erforderlich sein,
Elternteile in den ersten Sprechstunden in der Erwachsenenversorgung zu tolerieren [137]. Auch in der
Stichprobe der Minchner CED-Transitionsstudie waren bei 3 von 40 Patienten in der
Erwachsenenambulanz die Eltern wahrend des Arztgesprachs anwesend. Minden und Schalm erklaren
weiter, dass Jugendliche und junge Erwachsene aufgrund ihrer typischen, entwicklungsbedingten
Vulnerabilitdt und Instabilitdt oftmals voribergehend eine proaktive und in gewisser Weise
kontrollierende Versorgungsstrategie des Internisten brauchen (die er im Regelfall gegeniber
erwachsenen Patienten nicht anwendet). Dies umfasst beispielsweise aktives Explorieren und
Einbestellen des Patienten sowie Riickfragen bei versaumten Arztterminen. Sobald der Patient tber
die erforderliche Autonomie verfiigt und sich an die Erwachsenenversorgung ,,gewohnt” hat, kann der
Internist seine Verhaltensweisen wieder entsprechend lockern.

Ein strukturiertes Transitionsprogramm sollte standardmaRig ein Feedback des Patienten und

Erwachsenengastroenterologen an den ehemals betreuenden Kindergastroenterologen beinhalten.

Dieses Feedback kdnnte 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 Transfer beziehen. Die Riickmeldung kann sowohl
qualitativ (Freitextantworten, wie z.B. in der Miinchner CED-Transitionsstudie) als auch quantitativ
(z.B. Beurteilung des Transitionserfolgs auf einer mehrstufigen Skala, wie z.B. in der Versorgungsstudie
von Timmer et al. [106]) erfolgen. Nur mithilfe eines ehrlichen, ausfihrlichen Feedbacks kann der
Padiater seine Transitionsbemihungen in Zukunft weiter optimieren.

4.6 Ausblick: Implikationen fiir weitere Versorgungsforschung

In der Minchner CED-Transitionsstudie wurde die medizinische Versorgung in der Kinder- und
Erwachsenengastroambulanz sowohl aus Beobachter- als auch aus Patientenperspektive beleuchtet.
Wie in Kapitel 3.7.3 gezeigt wurde, korrelierten die Beurteilungen der Arztsprache durch Beobachter
und Patient erst im Erwachsenenalter signifikant miteinander. In gleicher Weise trifft dies auch fir die
Beurteilung der Arzt-Patient-Interaktion (FAPI und MAPI) zu (s. Kapitel 3.7.2). Bei Patienten, die jlinger
als 18 Jahre waren, gab es keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der Selbst- und
Fremdbeurteilung, da diese Patienten die Antwortskalen nach unten hin nicht ausreizten und die
Versorgung durchwegs gut bewerteten. So lagen auch die durchschnittlichen Bewertungen der
Patienten der Kinderambulanz im Ist-Fragebogenteil zur medizinischen Versorgung systematisch tGber
denjenigen der Erwachsenenambulanz, ebenso wie der errechnete Patientenzufriedenheitsscore. Im
Gegensatz dazu zeigte sich in der deutschlandweiten Versorgungsstudie von Timmer et. al. [107] —
entgegen den Erwartungen der Autoren auf Basis der Literatur [123, 138-140] — kein Zusammenhang
zwischen Patientenalter und -zufriedenheit. Die oben beschriebenen Ergebnisse der Miinchner CED-
Transitionsstudie fihren jedoch letztlich zu der generellen Frage, wie valide Aussagen von
minderjahrigen Patienten im Rahmen von (grolRen) Patientenfragebogenstudien sind, insbesondere
wenn sie nicht mit objektiven MalRen abgeglichen werden kdnnen. Dieses Problem ware keinesfalls
CED-spezifisch, sondern wirde den gesamten Bereich der medizinischen Versorgungsforschung
betreffen. Hier bedarf es weiterer Forschung. Es ware beispielsweise interessant, ob sich der oben
genannte Befund auch reproduzieren ldsst, wenn Patient und Beobachter den gleichen Fragebogen
zur Arzt-Patient-Interaktion ausfiillen und nicht wie in der Studie erfolgt zwei dhnliche, aber dennoch
verschiedene Instrumente. Der Unterschied zwischen dem FAPI und MAPI erklart aber nicht die hohe,
positive Korrelation bei volljahrigen Patienten.

Der neu entwickelte Beobachtungsbogen hat sich im Rahmen der Miinchner CED-Transitionsstudie
bewidhrt. Er ist recht umfassend, was sich daran zeigt, dass wahrend des Arzt-Patient-Gesprachs nur
ganz selten die Kategorie ,Sonstiges” angekreuzt werden musste. Im Nachhinein wéare es sehr
interessant, nicht nur die Anzahl der Patientenfragen, sondern auch die Anzahl der von den Eltern
gestellten Fragen zu erheben und dieses Item im Beobachtungsbogen zu ergdnzen. Da die Themen im
Arzt-Patient-Gesprach teils in sehr rascher Abfolge angesprochen werden bzw. wechseln, empfiehlt
sich der Einsatz von zwei Beobachtern, deren Dokumentationen sich erganzen. Alternativ kdnnte eine
Tonband- oder Videoaufnahme gemacht werden. Dies bringt den zusatzlichen Vorteil, dass die
Dokumentation des Gesprachs auf Sekunden genau erfolgen kann (und nicht ,,nur” auf halbe Minuten).
Der Beobachtungsbogen ist nicht CED-spezifisch und koénnte auch fir andere (chronische)
Erkrankungen eingesetzt werden. Lediglich die Symptomcheckliste miisste an die jeweilige Erkrankung
angepasst werden. Der Teil zur Dokumentation der korperlichen Untersuchung hat sich in der
vorliegenden Studie nicht bewahrt. Die Beobachter waren wahrend der Untersuchung nicht im Raum
und die behandelnden Arzte hatten leider nicht die zeitlichen Kapazititen, im Anschluss an den
Arzttermin alle Bestandteile ihrer Untersuchung genau zu dokumentieren. Ist das Gesprach wahrend
der korperlichen Untersuchung von besonderem Interesse, kénnte eventuell eine Tonbandaufnahme
erfolgen. Auf diese Weise wiirde die Intimsphdre der Patienten besser gewahrt bleiben als durch die
Anwesenheit vollig fremder Beobachter.
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Die Bestimmung des Patient-Activity-Index erbrachte sehr interessante Ergebnisse, ist jedoch in der
Praxis sehr aufwandig — fur alle Gesprachsthemen muss dokumentiert werden, ob diese von Arzt,
Patient oder Eltern angesprochen wurden. Die Miinchner CED-Transitionsstudie ergab, dass der
Patient-Activity-Index hoch mit der Anzahl der Patientenfragen korrelierte. Fir weitere
Versorgungsstudien ist es daher moglich, die Anzahl der Patientenfragen als Indikator fir die
Eigeninitiative des Patienten im Rahmen des Arztgesprachs zu verwenden. Die Anzahl der vom Patient
gestellten Fragen ist ein effektives, leicht (z.B. mithilfe einer Stichliste) zu erhebendes MaR. Eine
weitere interessante Forschungsfrage ist es, ob der Grad der Eigeninitiative des Patienten im
Arztgesprach mit bestimmten Personlichkeitseigenschaften, zum Beispiel den ,Big Five”
(Neurotizismus, Extraversion, Offenheit fir Erfahrungen, Vertraglichkeit und Gewissenhaftigkeit [141])
zusammenhangt.

Um die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der Kinder- und Erwachsenenversorgung von
jungen CED-Patienten umfassend untersuchen zu kénnen, missten neben Krankenhausambulanzen
auch gastroenterologische Arztpraxen (meist fir Erwachsene, da es kaum niedergelassene
Kindergastroenterologen gibt) in die Forschungsarbeiten mit einbezogen werden. Dies wurde auch in
der Miinchner CED-Transitionsstudie versucht, scheiterte aber an einer zu geringen Patientenzahl. Von
allen im Raum Minchen gut mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln erreichbaren gastroenterologischen
Arztpraxen erklarten sich drei spontan bereit, an der Studie teilzunehmen. Diese hatten aber jeweils
nur ein bis zwei CED-Patienten im geforderten Alter (bis 31 Jahre). Eine Gruppe von insgesamt flinf
Patienten ist jedoch zu klein fiir statistische Analysen, insbesondere fiir die Gegeniiberstellung mit der
Gruppe der Kinder- und Erwachsenenambulanz (jeweils 40 Patienten). Im Rahmen einer groRRer
angelegten, multizentrischen Studie an mehreren deutschen Standorten kdénnten insgesamt drei
Gruppen (Kindergastroambulanzen, Erwachsenengastroambulanzen, gastroenterologische Praxen)
gebildet und miteinander verglichen werden, wobei grofRe Fallzahlen eine gute Teststarke
gewabhrleisten. Nicht auf CED spezialisierte Arzte (wie z.B. allgemeine Internisten, Facharzte fir
Allgemeinmedizin), die CED-Patienten betreuen, konnten als vierte Gruppe hinzugenommen werden.
In der deutschlandweiten Versorgungsstudie von Timmer et. al. [106] wurde mehr als ein Flinftel der
ehemals padiatrischen CED-Patienten nach der Transition von einem nicht auf CED spezialisierten Arzt
betreut. Diese Behandler spielen also quantitativ durchaus eine Rolle, obwohl sie (zumindest im
Rahmen ihrer Facharztausbildung) nicht explizit zum Krankheitsbild CED, insbesondere auch nicht zur
Transition von jungen CED-Patienten, geschult wurden. Ein Vergleich mit den spezialisierten
Behandlern ist deshalb umso lohnender. Durch eine grofe multizentrische Studie mit Patienten, die
im Kindes- und Jugendalter oder erst als junge Erwachsene erkrankt sind, kénnte unter Einbeziehung
subjektiver und objektiver MaRe ein reprasentativer Einblick in die 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 Hintergrund: Chronisch-entziindliche 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 erkranken bereits
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 Morbiditdt bei nur gering erhohter Mortalitdt und hohen 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 Voraussetzung fiir eine gelungene Transition ist das genaue Herausarbeiten der konkret
bestehenden Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der Kinder- und Erwachsenenversorgung
im medizinischen Praxisalltag, um den Ubergang moglichst gut planen, reibungslos gestalten und dafiir
geeignete Konzepte bzw. Modelle entwickeln zu kénnen. Dies war der Ansatzpunkt fir die Miinchner
CED-Transitionsstudie, dem Thema der vorliegenden Promotionsarbeit.

Methodik: Im Rahmen einer vergleichenden Beobachtungsstudie wurden 40 junge CED-Patienten der
kindergastroenterologischen Ambulanz im Dr. von Haunerschen Kinderspital und 40 Patienten aus
CED-Ambulanzen der medizinischen Klinik am LMU-Klinikum (Standorte Innenstadt und GroRhadern,
jeweils n=20) gegenlibergestellt. Es wurden Patienten im Alter von 13 Jahren (Beginn des
Teenageralters) bis 31 Jahren (Ubergang vom jungen ins mittlere Erwachsenenalter) eingeschlossen.
Jeder Patient beantwortete zuerst Fragen zu seinem Krankheitswissen (in Form eines ,Mini-
Interviews”) und seinem aktuellen Gesundheitszustand (SIBDQ Fragebogen). AnschlieRend 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-
Patient-Gesprachs sowie die Interaktion zwischen Arzt und Patient (und ggf. den anwesenden Eltern)
und kodierten ihre Ergebnisse im eigens fiir die Studie entwickelten Beobachtungsbogen. Um ein MaR
fir die Eigeninitiative des Patienten im Rahmen des Arzt-Patient-Gesprachs zu erhalten, wurde der
sogenannte ,Patient Activity Index” (Abk.: PAl) berechnet, indem die Anzahl der vom Patienten selbst
angesprochenen Themen durch die Anzahl der insgesamt angesprochenen Themen (von Arzt, Patient
und ggf. Eltern) geteilt wurde. Auch die Anzahl der Fragen, die der Patient an seinen Arzt stellte, wurde
erhoben. Direkt im Anschluss an den Termin fiillte jeder Patient noch vor Ort in der Ambulanz einen
Fragebogen Uiber den stattgefundenen Termin aus (Inhalte, Bewertung der Sprache und der
Interaktion mit dem Arzt). Zusatzlich erhielt er einen ausfiihrlichen Fragebogen Uber seine
medizinische Versorgung im Allgemeinen, seine Versorgungszufriedenheit sowie tber die Transition
von der Kinder- in die Erwachsenenversorgung (Freitextfragen) zum Ausfillen fiir zu Hause. Somit
wurden fir die Studie unterschiedliche Erhebungsmethoden (Beobachtung durch Psychologen,
Zeitnahme, Interview, Patientenfragebbdgen, Studium der Krankenakten zum Abgleich mit den
Patientenaussagen) kombiniert, um einen umfassenden Einblick in die Versorgungsrealitdt der jungen
Patienten in der Kinder- vs. Erwachsenengastroambulanz zu erhalten. Die Datenerhebung fand von
September 2011 bis Januar 2013 statt. Die quantitative Auswertung der Daten erfolgte sowohl
deskriptiv als auch inferenzstatistisch (Chi2-Tests, t-Tests, ANOVA, lineare Regressionsanalyse) mithilfe
von IBM Statistics 2013 (SPSS 22). Als Signifikanzniveau wurde a=0.05 gewahlt. Die Freitextantworten
wurden qualitativ ausgewertet.

Ergebnisse: Die Gesamtstichprobe umfasste 80 CED-Patienten im Alter von 13 bis 31 Jahren (mittleres
Alter 20.47 Jahre, je 50% weiblich und mannlich, 80% Morbus Crohn, 17.5% Colitis ulcerosa, 2.5%
unklassifizierte CED). In der Kinderambulanz (Abk.: KA) wurden 70% der Patienten von ihren Eltern zum
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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 Alter und 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 Arzt-Patient-Gesprach in beiden
Ambulanzarten 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 (durchschnittliche Dauer 12.91 Minuten)
erfolgte. In diesem Zeitraum, in dem die Beobachter und zum Teil auch die Eltern nicht anwesend
waren, wurden vermutlich weitere Themen zwischen Arzt und Patient besprochen, jedoch nicht
dokumentiert. In der EA fand nur in 32.5% der Falle eine korperliche Untersuchung (durchschnittliche
Dauer dabei 1.96 Minuten) statt. Im Vergleich zur KA wurde in der EA wahrend des Termins signifikant
ofter zwischen den acht moglichen Themenblécken (Symptome, Psychosoziales, Medikation, Therapie,
Organisatorisches, Sonstiges, Unterbrechung des Termins und korperliche Untersuchung) hin- und
hergesprungen. Ein Arzttermin setzte sich durchschnittlich aus 9.48 (EA) vs. 7.48 (KA) Themenbl6cken
zusammen (p<0.001), da Themenbldcke auch mehrmals angesprochen werden konnten. In der KA
erfolgte die Symptomerhebung mittels einer standardisierten Checkliste durch den Arzt, in der EA
hingegen mithilfe von standardisierten Fragebdgen bzw. in Form eines offenen Arzt-Patient-
Gespréachs. In der KA stellten die Patienten durchschnittlich 0.4 Fragen an den Arzt (Spannweite 0-2),
in der EA 2.7 Fragen (Spannweite 0-10; p<0.001). 72.5% der Patienten in der KA stellten keine einzige
Frage. Der PAI-Wert lag in der KA im Mittel bei 6.77 von max. 100% (Spannweite 0-43.75), in der EA
deutlich hoher (M=20.22%, Spannweite 0-66.67, p<0.001). Die Anzahl der vom Patienten gestellten
Fragen und die Hohe des PAI-Wertes korrelierten mittelstark miteinander (r=0.582). Eine lineare
Regressionsanalyse ergab, dass der PAI-Wert eines Patienten gut durch die drei Variablen
Patientenalter, Anzahl der gestellten Fragen und Anzahl der bisherigen Besuche beim behandelnden
Arzt vorhergesagt werden kann (korrigiertes R2=0.50, dies entspricht einer hohen Aufklarungsgiite des
Modells). Im Rahmen der Beobachtung fiel auf, dass die Eltern oftmals das Stellen von Fragen an den
Arzt und die Beantwortung von Fragen stellvertretend fiir ihr Kind (ibernahmen. Die Sprache der Arzte
in der EA wurde sowohl von den Psychologinnen als auch von den Patienten selbst als komplizierter
beurteilt. Die Arzt-Patient-Interaktion wurde in der KA (Selbst- und Fremdbeurteilung) durchschnittlich
besser bewertet. Auffillig 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 jeweils kein Uberzufilliger Zusammenhang zwischen Selbst- und
Fremdbeurteilung. Dieses Ergebnis zeigte sich auch in der Gruppe der jlingeren 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 (Soll-Zustand) in KA und EA nur unwesentlich, die Patienten in der KA
bewerteten den Ist-Zustand der medizinischen Versorgung jedoch deutlich besser als in der EA (3.38
vs. 3.08 von max. 4 Punkten). Die Transition in die EA wiinschten sich die Patienten in der KA
durchschnittlich mit 19.48 Jahren (Spannweite 17.5-23 Jahre), wobei die konkreten Vorstellungen (von
,kurz und schmerzlos” bis ,,ausfiihrlich vorbereitet”) stark auseinandergingen. 41.7% der Patienten in
der EA waren friher bei einem Kindergastroenterologen in Behandlung gewesen. Die Transition war
im Mittel mit 18.90 Jahren erfolgt (Spannweite 14-21 Jahre). Die diesbeziiglichen Erfahrungen der
Patienten (von ,perfekt gelaufen bis ,,zu plétzlich®) waren sehr unterschiedlich.

Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse der Miinchner CED-Transitionsstudie zeigen, dass die Arzttermine
in der KA einen héheren Strukturierungsgrad aufwiesen (Symptomerfragung mittels standardisierter
Checkliste, weniger Themenwechsel im Gesprach, stets ausflihrliche korperliche Untersuchung).
Patienten der EA besallen ein hoheres Krankheitswissen und zeigten mehr Eigeninitiative im
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Gesprachsverlauf. Um die Transition zu erleichtern, ist es erforderlich, die jugendlichen Patienten
Schritt fiir Schritt zur Ubernahme von mehr Eigeninitiative beziiglich des Krankheitsmanagements zu
ermutigen und anzuleiten und ihnen, z.B. in Form von Workshops mit Gleichaltrigen, das dafir
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 koérperlichen und kognitiven Reifungsprozessen. Diese laufen im Jugendalter
natirlicherweise ab und kdnnen von auRen nicht beliebig beschleunigt werden. Fir den
Transitionsprozess muss folglich die individuelle Entwicklung des Jugendlichen bericksichtigt und
genigend Zeit eingeplant werden. Da sowohl die Wiinsche der Patienten beziiglich 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 gleichermalien gerecht wird.
Umso wichtiger ist es, das Thema Transition gegenliber dem einzelnen Patienten moglichst frithzeitig
anzusprechen und basierend auf dessen Wiinschen und Vorstellungen gemeinsam mit ihm ein
individuelles Konzept fiir den Ubergang zu erarbeiten und umzusetzen.

Zudem erlaubt die vorliegende Studie Schlussfolgerungen fiir weitere Versorgungsforschung, die (iber
das Erkrankungsbild CED hinausreichen. Der neu entwickelte Beobachtungsbogen erwies sich als
innovatives, praktikables Instrument, das in weiteren Studien eingesetzt werden kann. Die Anzahl der
vom Patienten gestellten Fragen kann als guter Indikator fiir die Eigeninitiative eines Patienten im Arzt-
Patient-Gesprach dienen und ist in der Praxis mit deutlich weniger Erhebungsaufwand verbunden als
der PAI. Die fehlende Korrelation zwischen Selbst- und Fremdbeurteilung bei minderjahrigen Patienten
(sowohl bei der Bewertung der Arztsprache als auch bei der Arzt-Patient-Interaktion) konnte
grundlegende Auswirkungen auf das Studiendesign im Bereich zukiinftiger Versorgungsforschung 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:
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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 =}
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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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Fragen direkt im Anschluss an das Arztgespriich CODE:
Waren Sie vorher schon einmal bei dem Arzt, der Sie heute betreut hat

D Nein O Ja, ungefabr mal
Wie lange mussten Sie im Wartezimmer warten? Minuten

Besprachene Themen;

Wie lang hat |hr Arzt heute Giber Themen aus dem sozialen Bereich, wie Ihre Berufstitigkeit,
Krankenversicherung, Sexualitdt, hre Familie, Ihre Freunde und wie es lhnen seelisch geht,
gesprochen?

Meiner Meinung nach...
D a o o ul

Viel zu lange Eher zu lange Genau richtig Eher zu kurz Viel zu kurz

Gibt es Themen, liber die Sie gern geredet hétten, die aber nicht besprochen wurden?

a Nein o Ja, und zwar:

Falls ja, warum wurden diese Themen nicht angesprochen?

Ich habe mich nicht Ich habe nicht daran

0 Zuwenig Zeit getraut o gedacht

o Sonstiges, und zwar:

Sprache des Arztes:
Wie viele medizinische Fachwarter hat lhr Arzt heute verwendet, die Sie nicht verstehen?
u] O a a o

0 1-3 4-6 7-9 Mindestens 10

Insgesamt verwendete mein Arzt heute...
a D a a fa]

Medizinische Viele Fachbegriffe =~ MittelmaRig viele  einige Fachbegriffe Alitagssprache/
Fachsprache/sehr ) Fachbegriffe kaum oder keine
viele Fachbegriffe Fachbegriffe
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Eiir mich personlich war die Sprache des Arztes heute...
o a n o a

Zu kompliziert/ Eher zu kompliziert ~ Genau richtig far ~ Eher zu einfach far Zu einfach/zu

schwer versténd- fiar mich mich mich kindlich fir mich
lich fiir mich

Jetzt kommen verschiedene Eigenschaftswérter. Bitte kreisen Sie die 3 Eigenschaften ein, die lhren
Arzt {der Sie heute behandelt hat) am besten beschreiben. Bitte denken Sie nicht lange nach,
sondern entscheiden Sie bitte ,,aus dem Bauch heraus”.

langweilig

einfihlsam unfreundlich

sachlich warmherzig

freundlich vernunftig

streng gelassen

energisch
mitfithlend

sorgfaltig lustig gestresst

ruhig kihl

verstandnisvoll locker

Wenn lhrer Meinung nach ein Eigenschaftswort gefehlt hat, das Sie gern verwendet hatten, dann
schreiben Sie es bitte in diese Zeile:
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Fragebogen zu lhrer Versorgung — bitte daheim ausfiiflen) CODE:

Im Folgenden finden Sie einen bunten Mix aus Fragen zu ihnen selbst, der Gastroambulanz und Ihrer
Versorgung im Allgemeinen. Bitte kreuzen immer das Késtchen an, das fiir Sie am besten passt, ohne lange
nachzudenken. Manchmal sollen Sie auch Ihre Antwort, z.B, eine Zahl, in eine freie Zeile schreiben. Ein grofes
Dankeschon fiirs Ausfiilien im Voraus! Und los geht's...

Wie groB sind Sie? cm.
Wie groR ist Ihr Vater? cm. Wie groR ist lhre Mutter? cm.

Hat jemand in lhrer Familie auch eine chronisch entziindliche Darmerkrankung?

o  Nein
a  Ja, und zwar:
D o u} [m} a
Bruder Schwester Mama Papa Tante
a =} [m] D
Onkel GroRvater GrofRmutter Jemand anderes und zwar:

Wenn ja, welche Erkrankung hat diese Person?

Wo wird entschieden, wie lhre Darmerkrankung behandelt wird und welche Untersuchungen gemacht werden?

a [m] D a ]
Kinderarzt Hausarzt Niedergelassener Gastroambulanz Sonstiges:
Gastroenterologe der Uniklinik
(Praxis)

Wie oft waren Sie schon in der Gastroambulanz?

a Diesmal zum ersten Mal a Schon dfter, ungefahr mal

Wie werden Sie dieses Mal in die Uniklinik kommen bzw. wie sind Sie dieses Mal gekommen?

] a] 8] o a
Zug Bus U-Bahn S-Bahn Tram
a] s] a o ul
Auto Auto Fahrrad Zu FuR Sonstiges:
(fahre selbst/ (werde/wurde
selbst gefahren) gefahren)

Wie lange dauert(e) die Anfahrt? {Stunden oder Minuten):
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Warum kommen Sie zur Behandlung in die Gastroambulanz?

Kein niedergelassener Facharzt in der Ndhe

Bin ein ,,schwieriger Fall”

Uniklinik hat das grofte Wissen/die meiste Erfahrung
Die Gastroambulanz liegt in der Nahe

Wurde mir empfohlen

oo oo oo

Anderer Grund und zwar;

Wer hat Sie in die Gastroambutanz geschickt?

Mein Hausarzt

Mein Kinderarzt

Mein niedergelassener Gastroenterologe
Meine Eltern

War meine eigene Idee

O oco 0o o Qg

Jemand anderes, und zwar:

Was ist fiir Sie perstnlich das Behandlungsziel, das hier in der Gastroambulanz erreicht werden soll?

Hatten Sie in der Ambulanz lieber einen Arzt oder eine Arztin fiir die Durchfiihrung von kérperlichen
Untersuchungen im Intim- und Rektalbereich?

o Arzt o Arztin o egal

Wiirden Sie gerne Themen aus dem Bereich Sexualitdt/Verhiitung/Familienplanung mit threm Arzt besprechen?

a Ja 0 Nein 0 Weil nicht

Wiirden Sie solche Dinge lieber mit einem Arzt oder einer Arztin besprechen?

o Arzt o Arztin o egal

Wer sollte solche Themen ansprechen?

o Ich selbst o Mein Arzt o Weil nicht
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Fragen zum Wechsel von der Kinder- in die Erwachsenenambulanz
Hat Dein Arzt in der Kinder-Gastroambulanz schon einmal das Thema angesprochen, dass Du
irgendwann in die Erwachsenenambulanz wechseln sollst?

o Ja o Nein

‘Wenn ja, wie alt warst Du da? Jahre.

In_welchem Alter wiirdest Du gemne in die Erwachsenenambulanz wechseln? Mit

Jahren., e

Wie stellst Du Dir den ,,perfekten Wechsel® in die Erwachsenenambulanz vor? Was wiinschst
Du Dir? Bitte schreibe Deine Antwort in den freien Platz hier:

Wiirdest Du gerne in einer Ambulanz speziell fiir Jugendliche mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen behandelt werden? In so einer Ambulanz wiirden Kinderidrzte (die Du
zum Teil aus der Haunerschen Kinderklinik kennst) und Erwachsenenirzte die Jugendlichen
gemeinsam betreuen. Es wiirden zusétzlich andere Fachirzte (z.B. Augenarzt, Frauenarzt,
Facharzt fir Gelenkerkrankungen) zur Verfiigung stehen, fir den Fall, dass sie von
Jugendlichen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen gebraucht werden.

o Ja D Nein

Was wiirdest Du dir fiir eine solche Jugendlichen-Ambulanz wiinschen?

Hier ist noch Platz fiir sonstige Anmerkungen (Lob, Kritik, Fragen...):

Vielen Dank fiir Deine Mithilfe! - o
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Fragen zum Wechsel von der Kinder- in die Erwachsenenambulanz:

Sie werden derzeit in der Gastroambulanz fiir Erwachsene betreut. Waren Sie friiher bei einem
Kindergastroenterologen oder in einer Kinder-Gastroambulanz in Behandlung?

o Ja 0O Nein
Wenn ja, wann haben Sie in die Erwachsenenambulanz gewechseit? {Monat, Jahr)
Wie beurteilen Sie diesen Zeitpunkt riickblickend? Der Wechsel war meiner Meinung nach...
a Zufrih o Zuspat o Gerade richtig

Wann wurde der Wechsel vom Kindergastroenterologen zum ersten Mal angesprochen (Alter)?

Mit Jahren

Wurden Sie auf diesen Wechsel vorbereitet? Wenn ja, wie?

Im Folgenden interessiert uns, wie dieser Wechsel gelaufen ist. Bitte schreiben Sie Ihre Antworten
jeweils in die freien Felder. Falls nicht geniigend Platz ist, schreiben Sie bitte am Ende des Bogens
weiter.

Was ist beim Wechsel in die Erwachsenenambulanz gut gelaufen?

Was hatte besser sein kénnen/sollen?

Wie hétte (riickblickend) ein ,perfekter Wechsel” in die Erwachsenenversorgung ausgesehen?
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Wiren Sie {riickblickend) gerne in einer Gastroambulanz speziell fiir Juzendliche behandelt worden?
in so einer Ambulanz wiirden Kindergastroenterologen und Erwachsenengastroenterologen die
Jugendlichen gemeinsam betreuen. Es wiirden zusatzlich andere Fachdrzte (z.B. Augenarzt,
Frauenarzt, Facharzt fir Gelenkerkrankungen) zur Verfiigung stehen, fiir den Fall, dass sie von
Jugendlichen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen gebraucht werden.

a Ja O Nein O Weil nicht

Sonstige Anmerkungen {Lob, Kritik, Fragen...):

Vielen Dank fiir Ihre Mithilfe!
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Algorithmus zur Berechnung des Summenscores zur Patientenzufriedenheit im Fragebogen zur
Versorgungszufriedenheit von Sadlo et al. 2014 [105]

Calculation of the patient satisfaction summary score

In order to calculate a patient satisfaction summary score, the following values are assigned
to these 4 point scales:
o Part A (“importance”, “relevance”)
o hotimportant = 1
o lessimportant =2
o important =3
o extremely important = 4
o Part B (“experience”, “reality”)
o hot meeting expectations = 1
o somewhat meeting expectations = 2
o generally meeting expectations = 3

o fully meeting expectations = 4

A crude summary score is computed using the following formula:

Z?ﬁl (importance * experience)

patient satisfaction summary score (crude) = where i = item

Z?zzl (importance * 4)

To obtain a range of 0 (completely dissatisfied) to 100 (completely satisfied), this scale is

then linearly transformed:

(crude summary score — 0.25)
0.75

patient satisfaction summary score =
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NASPGHAN-Checkliste Transition

Healthcare Provider Transitioning Checklist

PATIENT

HEALTH CARE TEAM

EARLY ADOLESCENCE

New knowledge and responsibilities

I can describe my Gl condition

I can name my medications, the amount and times [ take them
I can describe the common side effects of my medications

I know my doctors’ and nurses’ names and roles

I can use and read a thermometer

I can answer at least 1 question during my health care visit

I can manage my regular medical tasks at school

I can call my doctor’s office to make or change

an appointment

O I can describe how my Gl condition affects me on a daily basis

ooooooono

O Discuss the idea of visiting the office without parents or
guardians in the future

O Encourage independence by performing part of the exam
with the parents or guardians out of the examining room

O Begin to provide information about drugs, alcohol,
sexuality and fitness

O Establish specific self-management goals during
office visit

17+

MID ADOLESCENCE
Building knowledge and practicing independence

O I know the names and purposes of the tests that are done

O I know what can trigger a flare of my disease

O I know my medical history

O 1 know if I need to transition to an adult gastroenterologist

O [ reorder my medications and call my doctor for refills

O I answer many questions during a health care visit

O 1 spend most of my time alone with the doctor duning visit

O I understand the risk of medical nonadherence

O I understand the impact of drugs and alcohol on my condition
O I understand the impact of my GI condition on my sexuality

LATE ADOLESCENCE
Taking charge

O I can describe what medications | should not take because
they might interact with the medications I am taking for my
health condition

I am alone with the doctor or choose who is with me duringa
health care visit

I can tell someone what new legal rights and responsibilities
I gained when | turned 18

I manage all my medical tasks outside the home

O Always focus on the patient instead of the parents or
guardians when providing any explanations and
0O Allow the patient to select when the parent or guardian is
inthe room for the exam
O Inform the patient of what the parent or guardian must
legally be informed about with regards to the patient
condition
O Discuss the importance of preparing the patient for
independent status with the parents or guardian and
address any anxiety they may have
O Continue to set specific goals which should include:
o Filling prescriptions and scheduling appointments
» Keeping a list of medications and medical team
contact information in wallet and backpack

DISCUSS IN MORE DEPTH:

O The impact of drugs, alcohol and non adherence on
their disease

O The impact of their disease on sexuality, fertility

O Future plans for schoolwork and impact on health care
including insurance coverage.

O How eventual transfer of care to an adult
gastroenterologist will coordinate with future
school or employment plans

{school, work)

[ know how to get more information about IBD

I can book my own appointments, refill prescriptions and
contact medical team

I can tell someone how long I can be covered under my
parents’ health insurance plan and what I need to doto
maintain coverage for the next 2 years ,

O [ carry insurance information (card] with me in my
wallet/purse/backpack.

O oo o o 0O

Remind patient and family that at age 18 the patient has
the right to make his or her own health choices

Develop specific plans for self-management outside the
home (work/school)

Provide the patient with a medical summary for work,
school or transition

Discuss plans for insurance coverage

If transitioning to an adult subspecialist, provide a list of
potential providers and encouragefacilitate an initial visit,

L THT TSRET TRRST IRl |

This checklist was based on faculty expertise, review of existing publications and adaptations of
“Transition Planning Checklist” by the Children’'s & Women's Health Centre of British Columbia.
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