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ROVIDITESEK JEGYZEKE

CD Crohn’s disease (Crohn-betegség)
ECCO European Crohn’s and Colitis Organisation (Eurdpai Crohn és Colitis Tarsasag)
GRADE Grading of Recommendations, Assessment, Development and Evaluations

(evidencia mindsitésének értékelésére szolgald modszer)
IBD Inflammatory Bowel Disease (gyulladdsos bélbetegség)
MDT Multidisciplinary team (multidiszciplinaris csoport)

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

Hepatologiai és Taplalkozasi Téarsasag)

ucC ulcerative colitis (colitis ulcerosa)



1. BEVEZETES

Tranzicié alatt azt a célzott, jol megtervezett tevékenységet értjiik, amelynek célja, hogy
elosegitse a kronikus betegséggel kezelt serdiillok gyermekgyodgydszati ellatasbol
felndttgondozasba torténd atadasat. Az epidemiologiai adatok alapjan elmondhatd, hogy a
gyermekek 13-27%-a valamilyen kronikus betegséggel €l egyiitt és a kronikus betegséggel
diagnosztizalt gyermekek szdma ¢évrdl évre emelkedik. Ezen specidlis betegpopulacio
megjelenése iranyitotta a figyelmet a tranzicios ellatas sziikségességére.

A tranzicios ellatds megjelenése ota szamos kiilonb6zo tranziciés modell latott
napvilagot (kozos/valtott vizitek, tranzicios klinikék, koordinatorok), azonban ezek egymashoz
mért hatékonysagarol jelenleg még nem all rendelkezésiinkre tudomanyos evidencia. Tovabba
a tranzicid komplexitdsa miatt nehéz megmondani, melyik végponttal jellemezhetd leginkabb
annak eredményessége. A legfrissebb nemzetkozi iranyelvek az individudlis (életmindség,
betegségspecifikus tudas, adherencia) és szocialis végpontok (szocialis halé megléte) mellett
az egészségligyi ellatassal kapcsolatos végpontok (viziteken vald megjelenés, sziikségtelen
korhazi felvételek elkeriilése) felmérését is sziikségesnek tartjak a folyamat hatékonysagéanak
értékelésekor.

A nem megfeleld gondossdggal lebonyolitott tranzicidnak szamos kedvezdtlen
kovetkezményét figyelték meg, mint példaul az egészségiigyi ellatds kontinuitdsanak
elvesztése, a rosszabb betegségkontroll és a betegséggel kapcsolatos korhazi felvételek
emelkedett kockazata. Eppen ezért az utobbi évtizedekben egyre tobb szakteriilet torekedett a
tranzicios ellatas alapjainak lefektetésére, ugy mint a cisztas fibrozis, az I. tipusu cukorbetegség,
a kongenitalis szivfejlodési rendellenességek €s a kronikus gyulladasos betegségek ellatasa
soran.

Gyermekkorban a leggyakrabban diagnosztizalt megbetegedések kozé tartoznak a
gyulladéasos bélbetegségek (inflammatory bowel disease; IBD), amelyek az emésztérendszer
krénikus gyulladasat okozzak. A gyermekkori IBD-s esetek szdma nemzetkdzi szinten és
Magyarorszagon is egyértelmiien novekvd tendencidt mutat. Azon centrumokban, ahol a
strukturalt tranzicids intervenciok mar az IBD-s serdiildk gondozéasanak részét képezik, azok
szamos pozitiv hatasat lehetett megfigyelni. Egy edukacids tovabbképzés nagymértékben
javitotta a résztvevo IBD-s serdiilok ¢letmindségét, mig a kozos viziteknek kdszonhetden a
serdiilok elégedettsége is jelentds mértékben javult. Egy tranzicids klinika hatdsara az IBD-s
serdiilok betegségspecifikus tudasa és onhatékonysaga is szignifikansan javult. Egy edukécids
célzatu zsebkonyv javitani tudta az IBD-s serdiilok adherencidjat, valamint egy masik tranzicios
klinika programjanak hatasara jelentdsen csokkent a felndtt gasztroenterologiai viziteken
torténd nem megjelenési arany, a program elinditasa eldtti adatokhoz képest.

Annak ellenére, hogy egyre nagyobb figyelem terelddik az IBD-s serdiilok tranziciods
ellatasara, az irodalomban igen csekély a kozép-kelet eurdpai szerzoktdl szarmazo publikacidok
szama. Magyarorszagon a strukturalt tranzicids ellatas jelenleg nem része az IBD-s serdiildk
gondozasanak. Itthon egyediilallo kezdeményezésként 2014-ben indult k6z6s vizitekre épiild
tranzicids program IBD-s serdiil6k szdmara a Pécsett. Munkacsoportunk egy nemrég publikalt
tanulmany keretén beliil vizsgalta a program hatékonysagat, eredményeink a strukturalt
tranzicios ellatas pozitiv hatésait tiikrozték.

Az utobbi években az IBD-ben szenvedd serdiilok tranzicids ellatasaval kapcsolatban
szamos nemzetkdzi ajanlds fogalmazddott meg, azonban ezek dontd része igen gyenge
evidencian alapszik. Ez arra vezethetd vissza, hogy az eddigi eredményeket szolgéltato,
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nagyrészt retrospektiv vizsgalatokban sokféle kiilonb6zd intervencidt alkalmaztak és tobbségiik
igen kis esetszammal dolgozott. Osszességében elmondhato, hogy az IBD-s serdiilék tranzicids
ellatasaval kapcsolatban még szdmos lényegi kérdés tisztdzatlan. A legeredményesebb és a
betegek szamara legoptimalisabb atmeneti modell megtalalasdhoz, valamint az erés evidencian
alapul6 tranzicids iranyelvek megalkotasahoz jol megtervezett randomizalt, kontrollalt klinikai
vizsgalatok lefolytatdsara van sziikség.

2. CELKITUZESEK

crer

Osszefliggd aspektusat szerettik volna vizsgédlni. Gondolatmenetiinket az egyes
evidenciaszinteknek megfelelden épitettiik fel, igy munkank sordn a legalacsonyabb szintli
evidenciat nyujtd vizsgalatunktol kiindulva, 1épésrdl 1épésre kivantunk eljutni az egyre
magasabb szintli evidenciat szolgaltatd vizsgalatokhoz. Jelenlegi vizsgalatainkat korabbi
egycentrumos, retrospektiv kohorsz vizsgdlatunk inspirdlta, amely keretein belil a
Magyarorszagon alkalmazott, kozos vizitek révén megvaldsuld tranzicios ellatas hatékonysagat
hasonlitottuk dssze a standard ellatas soran elért eredményekkel.

Tudomanyos munkank soran célul tliztiik ki, hogy egy multicentrikus, keresztmetszeti kérdoives
felméreés segitségével feltérképezziik az IBD-s serdiilok tranzicidja soran alkalmazott hazai
klinikai gyakorlatot.

Tudomanyos tevékenységiink tovabbi célja az volt, hogy az IBD-s serdiildk tranzicidja soran
alkalmazott nemzetkozi klinikai gyakorlatot is megismerjik, amelyre egy szisztematikus
attekinto kozlemény révén kertilt sor.



3. BETEGEK ES MODSZEREK

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

3.1.1. A kérdéives felmérés célpopulacioja

A jelenlegi hazai tranzicids gyakorlat feltérképezését egy multicentrikus, keresztmetszeti
kerdoives felmérés révén valdsitottuk meg, amelyhez sajat fejlesztésii tranzicios kérddivet
allitottunk 0Ossze. Felmérésiinkben vald részvételre 2b vagy 3-as progresszivitasi szintii
egészségligyi ellatast nyujto IBD centrumokat hivtunk meg. A Nemzeti Népegészségiigyi
Kozpont online nyilvantartdsa alapjan Gsszesen 42 (12 gyermek és 29 feln6tt) hazai IBD
centrumot azonositottunk mint potencialis résztvevot. A kérddiveket a beazonositott centrumok
vezetd gasztroenterologusainak kiildtiik el elektronikus levélben.

3.1.2. A tranziciés kérdoiv osszeallitasanak folyamata

A sajat kérddiviink szerkesztésekor az Eurdpai Crohn és Colitis Téarsasag (European Crohn’s
and Colitis Organisation (ECCO)) altal 2015-ben kiadott kérddivet vettiik alapul. A kérdoéiv
szerkesztés elsd 1épéseként két szerzd (SP és VG) atnézte az ECCO tranzicios kérdoivét,
amelybdl 11 kérdést valtoztatas nélkiil bevalogattak a sajat kérdéiviinkbe. A tobbi tarsszerzo
Otletei révén tovabbi 18 kérdés keriilt bevalogatasra. Ezutdn a 29 kérdésbdl allo kérddivet
eljuttattuk a Magyar Gasztroenteroldgiai, valamint a Magyar Gyermek-gasztroenterologiai
Tarsasag vezetdségehez. Javaslataik alapjan hat kérdést atfogalmaztunk és 6t 0j kérdést irtunk
hozza az addig meglévo kérdésekhez. Végleges kérddiviink 34 kérdésbdl allt, amelyek kozott
egyszerl eldontendd (igen/nem), valamint tobbszords valasztasos kérdések is voltak.

A végleges kérddiviinkben rakérdeztiink: 1) az ellatast nyujtd orvoscsoport felépitésére
¢és a tagok szerepére; 2) az ellatott betegek szamara €s jellemzdire; 3) a centrumban alkalmazott
tranziciés gyakorlat részleteire (kozos vizitek/szimpla atadas); 4) a kozos vizitek f6
célkitlizéseire; 5) a felnottellatasba torténd atadas (transzfer) szempontjabdl legfontosabbnak
tartott tényezokre (pl. életkor, pszichoszocidlis érettség, Onallosag, betegségspecifikus tudas,
remisszioban 1évé betegség); 6) a felndttellatdsba torténd 4atadas részleteire (orvosi
dokumentécio); 7) a gyermek- és felndtt-gasztroenterologusok preferencidira és elvarasaira a

crer

IBD noOvérek és dietetikusok szamara és feladatkorére.

3.1.3. A kérdoives felmérés soran begytijtott adatok osszesitése és elemzése

A kitoltott kérddivekbdl szarmazd adatokat egy kozds Excel tdblazatban Osszesitettiik. Az
meglévo adatokbol leird statisztikai elemzést végeztiink, ahol a folytonos valtozokat median
(minimum-maximum), a kategorikus valtozokat szdmok és szazalékok formajaban jelenitettiik
meg.

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

A gyulladasos bélbetegségben szenvedd serdiilok tranzicidja soran nemzetkdzi szinten
alkalmazott klinikai gyakorlat szisztematikus attekintését célzé kozleménylink protokolljat
elézetesen regisztraltuk a szisztematikus attekinto kézlemények nemzetkodzi, prospektiv
nyilvantartasaba (PROSPERO; CRD42019118520). Kutatasi eredményeinket a szisztematikus

4



attekintd kozleményekre és meta-analizisekre vonatkoz6 iranyelveknek megfeleléen
fogalmaztuk meg.

3.2.1. A szisztematikus irodalomkutatas soran alkalmazott keresési stratégia, a
bevalogatas kritériumrendszere

Szisztematikus  irodalomkutatdsunkat négy  elektronikus  adatbazisban  [PubMed
(ncbi.nlm.nih.gov/pubmed), Web of Science (weboftknowledge.com), EMBASE (embase.com)
¢s Central Cochrane Register of Controlled Trials (CENTRAL) (cochranelibrary.com)], angol
nyelvii és emberi tanulmanyokra lesziikitve végeztiink el a kovetkezd Osszetett keres0szo
kombinacioval: “inflammatory bowel disease” OR IBD OR “Crohn disease” OR “ulcerative
colitis” AND transition™’. Tovabbi relevans kozlemények utan kutatva atnéztiik a témaban
késziilt mérvado publikaciok referencialistait is.

Kozleményiinkbe olyan tudomanyos cikkeket és konferencia absztraktokat valogattunk
be, amelyekben (1) tranzicion atesett 15 és 20 év kozotti IBD-s serdiilok, illetve fiatal felnottek
csoport eredményeit egy kontroll (strukturalt tranzicios ellatdsban nem részesiilt) csoport
eredményeivel vetették Ossze; (4) a strukturdlt tranzicids intervencidk hatékonysagat a
beavatkozas eldtt és utan felmért végpontok Osszehasonlitdsdval mérték fel; (5) a tranzicios
edukacids programok hatékonysagat mérték fel; és (6) a tranziciohoz kothetd individudlis,
egészségiigyi ellatassal kapcsolatos, valamint szocidlis végpontokat vizsgaltdk, tovabba a
paciensek elégedettségét és észrevételeit kozoltek.

3.2.2. A Kkeresési eredmények szelekcidja és az adatok begytijtése

Az elektronikus irodalomkutatds lefolytatdsa utdn a keresési eredményeket egy referencia
rendszerezd programba (EndNote X8) importaltuk. FElsé 1épésként duplikdtumsziirést
végeztiink. A masolatok eltdvolitasa utan megmaradt cikkek listdjabol két szerzd (EA és SP),
egymastol fiiggetleniil, a cimek ¢és az absztraktok tartalma alapjan kivalogatta a relevansnak
tartott talalatokat. Ezek utdn minden potencidlisan bevalogathatonak mindsitett cikk és
konferencia absztrakt csak a szelektalast végzd szerzok kdlcsonos jovahagyasaval keriilhetett
be a végleges elemzésbe. Amennyiben a két szerz egy adott kozlemény bevalogathatosagat
illetden nem tudott egyességre jutni, egy harmadik szerzd (HP) véleményét kérték ki.

A végleges elemzésbe bevont kozleményekbdl eldre meghatirozott szempontok
alapjan, Excel tablazatokba kigyljtottik a cikkek elsdszerzdjét, a publikacido évét, a
kozlemények formatumat (teljes cikk/konferencia absztrakt), a vizsgélatok helyszinét, valamint
tipusat (prospektiv/retrospektiv; randomizalt/nem randomizalt; kontrollalt/nem kontrollalt), a
vizsgalt betegpopulaciok életkorat és a vizsgalati csoportok létszamat. Feljegyeztiik az
alkalmazott strukturalt tranzicids intervenciok és betegedukacios programok részleteit: a kozos
vizitek szamat, felépitését, helyszinét, résztvevoit, tovabba a tranzicids ellatdst nyu;td
multidiszciplinaris csoport (MDT) tagjait €s az utankdvetés hosszat. Az intervencids €s a
kontroll csoportokra vonatkozd végpontokat kiilon-kiilon gytjtottik ki, p értékekkel egyiitt,
amennyiben azokat a cikkben részletezték. Longitudinalis vizsgéalatok esetén a beavatkozas
eldtti és utani eredményeket jegyeztiik fel, szintén p értékekkel egyiitt, amennyiben azok
rendelkezésre alltak.


https://ncbi.nlm.nih.gov/pubmed
http://webofknowledge.com/
http://embase.com/
http://cochranelibrary.com/

3.2.3. A GRADE médszer — a tudomanyos evidencia mingsége

A rendelkezésre all6 tudomanyos evidencia mindségét a kozleménylinkben vizsgalt sszes
tranzicids végpontra vonatkozéoan a GRADE (Grading of Recommendations, Assessment,
Development and Evaluations) mddszer segitségével vizsgaltuk. A GRADE megkozelités egy
nemzetkozi szinten elfogadott és alkalmazott atlathatd keretrendszer, amely lehetové teszi a
meglévé tudomanyos bizonyitékok Osszegzését €s bemutatdsat, valamint szisztematikus
megkdzelitést biztosit a klinikai gyakorlati ajanlasok megfogalmazasahoz.

A GRADE ajanlas alapjan minden vizsgalt végpontot elemeztiink a kdvetkezo hat f6
szempont szerint: a vizsgalat tipusa, torzitas, kozvetettség, inkonzisztencia, pontatlansag és
publikacids torzitds. A randomizélt kontrollalt vizsgalatok mindsitése a magas evidencia
szintrdl indult, mig az egyéb tipusu vizsgalatok mindsitése alacsony evidencia szintrél. Az
kiindulasi evidencia szintet stlyos aggalyok miatt egy szinttel, nagyon sulyos aggalyok miatt
két szinttel mindsitettiik vissza. Végiil minden végpont esetében az evidencia Osszesitett
mindségét a kovetkezoképpen soroltuk be: magas, kdzepes, alacsony, vagy nagyon alacsony.
A vizsgalati végpontok GRADE besorolasat két szerzé6 (EA ¢és SP) el6szor egymastol
figgetlentil végezte el, majd az egyes végpontok GRADE besorolasait megvitattak.
Amennyiben az adott végpont GRADE besorolasat illetden a két szerz6 nem értett egyet, egy
harmadik szerzé (SzZS) dont6 véleményére tamaszkodtak.

4. EREDMENYEK

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

4.1.1. Valaszadasi arany és a gondozott betegpopulacio jellemzése

Az Gsszes meghivott centrumot figyelembe véve a valaszadasi arany 31,7% (13/41) volt. A
meghivott gyermek IBD centrumok 33,3%-a (4/12), mig a felnétt IBD centrumok 31%-a (9/29)
kiildte vissza szamunkra a kitoltott kérddivet. A valaszadd kozpontok dontd része harmas
progresszivitasu ellatast nyujtott. A kérddiv kitdltésének idején a felndtt centrumok dontd
tobbsége (8/9) évente tobb, mint 150 IBD-s paciens ellatasat végezte, mig a gyermek centrumok
50 és 100 kozotti serdiild gasztroenterologiai ellatasat biztositottdk. A felnétt gondozasba
évente atadott serdiilok szdma a centrumok t6bbségében 20 alatt volt (11/13).

4.1.2. A valaszado6 centrumokban dolgozo orvoscsoport felépitése

A feln6tt centrumokban tobb gasztroenterologus dolgozott, mint a gyermek centrumokban
(medidn 6 vs. 3). Az ellatd csapat tagjai a gasztroenterologusok €s az IBD ndvérek mellett a
centrumok 92,3%-aban (12/13) sebészek, 69,2%-aban (9/13) radiolégusok voltak. Atlagosan
2-3 sebész, 2-3 radiologus, 1-2 IBD ndvér és 1-2 dietetikus dolgozott a centrumok orvosi
csapataban. Pszichologus és adminisztrativ személyzet a centrumok tobb, mint felében volt
elérhetd (69,2% és 76,9%), mig a gyogyszerész €s szocialis munkas jelenléte kisebb ardnyban
volt biztositott (46,2% ¢és 38,5%).

A viélaszadd gyermek IBD centrumokban csak a gyermek és felndtt-
gasztroenterologusok voltak a tranzicios ellatast nyujtdo csapat allandé tagjai. Rajtuk kiviil
kiegészitd szolgaltatasként az IBD ndvérek, dietetikusok, endokrinologusok, pszichologusok
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¢és pszichiaterek segitsége is elérhetd volt a centrumok tobbségében (75,0%). A felnétt IBD
centrumokban a gyermek (71,4%) ¢és felndtt-gasztroenterologusok (85,7%) mellett az IBD
névérek (57,1%), dietetikusok (14,3%) és a sebészek (14,3%) is kdzvetleniil érintettek voltak a
tranzicioban. Ezen feliil igény esetén az IBD ndvérek (12,5%), dietetikusok (87,5%),
endokrinologusok (75,0 %), pszichologusok, illetve pszichiadterek (75,0%) is elérhetdek voltak
a tranzicid keretén beliil a centrumok tobbségében.

Tobb felndtt centrum alkalmazott IBD ndvéreket és dietetikusokat, mint gyermek
kodzpont (66,7% vs. 25% és 66,7% vs. 50%). Az IBD ndvérek iddpontokat egyeztettek, elmaradt
vizitek id6pontjai szervezték Gjra, vizit iddpontokrél emlékeztetoket kiildtek a pacienseknek és
az orvosi dokumentacio elkészitésében segédkeztek. A dietetikusok a paciensek taplaltsagi
allapotanak felmérésével segitették az orvosok munkdjat, tovabba taplalkozasi tanacsokkal
lattak el a betegeket.

4.1.3. A valaszado centrumok tranziciés gyakorlata és kozos vizitek alkalmazasa

A vélaszad6 centrumok tobbségében (53,8%; 7/13) a tranzici6 kezdete a serdiilok 16 és 18 éves
kora kozé esett. A tranzicidos tervet csak nagyon ritkdn egyeztették elére. A valaszadd
centrumok tobbsége (61,5%; 8/13) semmilyen tranzicids iranyelvet nem kovetett. Csupan a
felndétt IBD kozpontok 22.2%-a (2/9) torekedett a nemzetkdzileg elismert tranzicids
iranymutatasok betartdsara, mig a valaszado centrumok 55,5%-a (5/9) sajat ,,hazi szabalyokat”,
azaz intézeti szinten elfogadott ajanlasokat kovetett a tranziciés sordn. Ezek a centrum-
felmérésére  vonatozd irdnymutatisokat, sokkal inkdbb a folyamatban érintett
gasztroenterologusok kozti kommunikacio sziikségességére ¢és annak modjara (telefonos vagy
személyes konzultacid) tettek javaslatokat. A kiilonb6zd tranzicids gyakorlatok szazalékos
megoszlasat a valaszad6 centrumokban a 1. abran mutatjuk be.

7,70%

46,15%

46,15%

@ Szimpla transzfer [ Kozos vizit (1-2) W Kozds vizit (3 vagy tébb)

1. 4abra A kiilonboz6 tranzicids gyakorlatok szdzalékos megoszldsa a valaszad6 centrumokban

A viélaszad6 centrumokban megtartott kozos viziteken a gyermek- és felnott-
gasztroenteroldgus, a serdiild és altalaban a serdiild egy hozzatartozoja vett részt. A serdiilok a
centrumok minddssze 23%-aban vettek részt 6nalldan, azaz sziilok nélkiil a k6zos viziteken. A
centrumok tobbségében Osszesen egy vagy két kozds vizit megtartasara keriilt sor az atmeneti
periodus alatt. A legstrukturaltabb tranzicios intervenciot a Pécsi Tudomanyegyetemen talaltuk,
ahol atlagosan 3 vagy 4 k6z0s vizit megtartasara keriilt sor a serdiilok 16 és 18 éves kora kdzott.
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A gyermek- és feln6tt-gasztroenterologusok is a betegek kortorténetének, valamint jovobeli
kezelési tervének részletes atbeszélését tekintették a kozos vizitek fO céljanak.

4.1.4. A felnott gondozasba torténo atadas gyakorlata

Magyarorszagon az IBD-s serdiilok felndtt gondozasba torténd atadasanak hivatalos idépontja
a 18. ¢letév betoltésekor esedékes. Az ezt megeldzé honapokban a gondozd gyermek-
gasztroenterologus javasol egy felndtt-gasztroenterolégust a paciens szamara. A felnott-
gasztroenterologus kivalasztasa legtobbszor a gyermek-gasztroenterologus egyéni dontése. A
valaszado centrumok dontd részében (69,2%; 9/13) nem kertilt sor k6zds vizit megtartisara a
serdiilo felndttellatasba torténd atadasakor. Ezen centrumokban a transzfer idején mindossze
22,2%-ban (2/9) tortént telefonos konzultacid a gyermek- ¢s felndtt-gasztroenterologus kozott.
A koz06s vizit hidnydban a serdiilének Onalloan kellett leegyeztetnie az elsé felndtt
gasztroenterologiai vizit id6pontjat és elvinnie magaval hozz4 a részletes anamnézist tartalmazo
zarojelentését is.

4.1.5. A tranzicios folyamatban résztvevok tovabbképzése és edukacioja

Csak két felndtt IBD centrumban (2/9; 15%) tartottak tranzicids tovabbképzést a folyamatban
érintett gasztroenterologusok szdmara €s csak egyetlen egy gyermek IBD centrumban (1/13;
8%) oktattak a sziiloket a tranzicios folyamatrol. A serdiilék edukécidja a centrumok 46,15%-

aban folyamatos volt az atmeneti id0szak alatt és altalaban a serdiilok 16 éves koraban vette
kezdetét (6/13).

4.1.6. A transzfert dontéen befolyasolo tényezok és a sikeres tranzicio érdekében
legy6zend6 kihivasok

A vélaszad6 centrumok tobbsége szerint (8/13) a gyermek-gasztroenterolégus feladata, hogy
felmérje a serdiilo tranziciora valo felkésziiltségét €s megszabja a felndttellatasba torténd atadas
idépontjat. A gyermek és a feln6tt IBD centrumok is a serdiil6 életkorat nevezték meg elsdként,
mint a transzfert befolyasolo {6 tényez6t, mig a betegség stabil remissziojat csak egyetlen egy
gyermek centrum nevezte meg mint a felndttellatasba torténd atadas iddpontjanak fontos
befolyasolo tényezdjét (2. abra).

100,00 100,00
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%
%0 77.78
80
70
60 50,00 50.00
50
40 33,33 333 # Gyermek IBD centrumok
30 22,22 25,00 . Felntt IBD centrumok
20
10 5 0.0
0
Eletkor Pszichoszocialis IBD -specifikus Onallésag Stabil remisszio
érettseg tudas

2. abra A felndéttellatasba torténd atadast (transzfert) befolyasold tényezok

A résztvevd centrumok 70%-a szerint a serdiiloket érintd életmaodbeli és pszichoszocialis
kihivasok felismerése egyediil a gyermek-gasztroenterologusok feladata. Abban minden
centrum egyetértett, hogy az IBD-s serdiilok altal leggyakrabban megélt kihivasok a kiillonb6zo



pszichés eltérések (fesziiltség, stressz, depresszid), amelyek akar a serdiilok 50%-at is
érinthetik. A felndtt-gasztroenterologusok gyakoribbnak vélték a nonadherencia és az
egészségtelen szokasok eléfordulasat a serdiilokoru IBD-sek kozott (pl. dohdnyzas,
alkoholfogyasztas), mint a gyermek-gasztroenteroldgusok (50% vs. 20%, és 20% vs. 10%).

4.2. A gyulladasos bélbetegségben szenved6 serdiilok tranzicidja soran nemzetkozi
szinten alkalmazott klinikai gyakorlat szisztematikus attekintése

4.2.1. Az atfogo elektronikus keresés eredménye

Az elektronikus irodalomkutatas eredményeként 0sszesen 2709 talalatot kaptunk (PubMed:
404, Web of Science: 934, EMBASE: 1329 és CENTRAL: 42 talalat). A kézi keresés
segitségével még tovabbi 6 potencialisan bevalogathatd cikket azonositottunk. A duplikatumok
eltdvolitdsa utan 1668 taldlat maradt, amelybdl 1602 cikket a cim és az absztrakt tartalma
alapjan zartunk ki. Osszesen 66 potencilisan bevalogathat6 cikk és absztrakt keriilt részletes
atnézésre, melyekbdl teljes szovegének atolvasasa alapjan Osszesen 43-at zartunk ki: 23
tanulmanyt, amelyek nem az altalunk vizsgalt végpontokat mérték fel, 19 kontroll csoport
nélkiili tanulméanyt és nem tranzici6 specifikus intervenciot vagy IBD-s betegekre vonatkozo
részletes adatokat nem tartalmazo publikaciot és egy szisztematikus attekintd kézleményt. A
szelekcid végén 23 publikacid teljesitette a bevalogatasi kritériumainkat és valt alkalmassé a
kvalitativ analizisre.

4.2.2. A végso elemzésbe bevont tanulmanyok jellemzése

A végs6 elemzésbe bevont vizsgalatokat 2008 és 2019 kozott publikaltak, koziilik 13 csak
konferencia absztrakt formajaban jelent meg. A bevalogatott europai vizsgalatokat az Egyestilt
Kiralysagban, Olaszorszdgban, Spanyolorszagban, Franciaorszdgban, Németorszagban,
Hollandiaban ¢és Magyarorszagon bonyolitottdk le. Tovabbi 11 vizsgalatot Europan kiviil
folytattak le. A vizsgéalatokban 11 és 25 év kozotti IBD-s serdiildk, illetve fiatal felnbttek vettek
részt, tobbségiik 17-19 éves volt a felndttgondozasba torténd atadaskor. A vizsgélatokban a
résztvevok létszdma 10 ¢és 245 {6 kozeé esett, az utankOvetési periddus legtobbszor a
felndttgondozasba torténd atadastol szamitott 6 honap €s 2 év kozott valtozott. A leghosszabb
utankdvetési id6 6 év (median), mig a legrovidebb csupan 1 honap volt.

Elemzésiinkben kiilonb6z6 tipusu és elrendezddésti vizsgalat kertilt be. Csak két, kis
esetszamu, randomizalt, kontrollalt klinikai vizsgalatot (RCT) talaltunk konferencia absztrakt
formdjaban. Ezek mellett hat eset-kontroll, négy kohorsz, és négy kontroll csoport nélkiili,
longitudinalis (intervencio eldtt vs. utan) vizsgalatot elemeztiink, illetve tovabbi hét olyan
vizsgalatot, melyek pontos tipusat nem tudtuk meghatidrozni. Az intervencids €s a kontroll
vizsgalati csoportok eredményeinek Osszehasonlitasara dsszesen 11 publikacioban keriilt sor.
Tovabbi 12 publikacidban egy vizsgalati csoport kiindulasi (intervencio el6tti) adatait vetették
0ssze az intervenci6 utan elért eredményekkel.

4.2.3. Az alkalmazott tranzicios intervenciok

Az elemzett tanulmanyokban a leggyakoribb strukturalt tranzicids intervencid a gyermek- €s
felnott-gasztroenterologus jelenlétében megtartott kozos vizit volt. Az elsék kozott publikalt,
kozos vizitek hatékonysaganak felmérését célzd vizsgalatot 2008-ban Franciaorszagban
folytattdk le. A résztvevok az egy egyords kozos viziteket valamennyien igen hasznosnak
tartottak, foként azért, mert segitette a felndtt-gasztroenteroldgussal a bizalmi kapcsolat
kialakitasat. A tranzicios klinikakon és a strukturdlt tranziciés programok sordn atlagosan 2-4
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koz0s vizit megtartasara kertilt sor. Hollandidban az IBD-s serdiilok évente legalabb négyszer
jartak a tranzicios klinikara, emellett kiilon a felndtt-gasztroenterologushoz is évente legalabb
egyszer. A kozos vizitek célja dontden a beteg kortdrténetének és betegségprogresszidjanak
attekintése, a serdiilok edukacioja, valamint a rovid- €s hosszatavu tervek megvitatasa volt. Mas
tranzicids klinikdkon a koz0s vizitek soran a kommunikacios képességek fejlesztésére és a
felndtt-gasztroenterologussal vald kapcesolat kiépitésére fektették a hangsulyt. A k6zos vizitek
soran az intervenci6 hatékonysagat mind a névér, mind pedig a kezeldorvos ellendrizte egy
tranzicids ellendrzd lista kitdltésével.

Az egyes vizsgalatokban a kozos vizitek megtartasara kiilonb6zd helyszineken keriilt
sor. Némely centrumban a gyermekklinikdn, maskor pedig a felndtt-gasztroenterologus
intézményében tartottdk meg Oket. Cole és tarsai, valamint Romeo és tarsai altal publikalt
vizsgalatokban a kozos viziteket felvaltva tartottak, egyik alkalommal a gyermekklinikan,
masik alkalommal a felnétt gasztroenterologian. A tranzicids klinikdkon a kozds viziteken
multidiszciplinaris ellatas zajlott, azaz a gasztroenterologusok mellett IBD ndvérek,
dietetikusok és pszicholdgusok, egyes esetekben szocialis munkasok és csalad terapeutak is
részt vettek a betegellatasban.

A masodik leggyakrabban alkalmazott intervencié a betegedukacioés program volt.
Németorszagban egy két napos tovabbképzést tartottak kronikus betegségben szenvedd
serdiilék szamara (IBD, 1. tipust diabétesz, cisztas fibrozis), azzal a céllal, hogy részletes
informaljak Oket a felnott egészségiigyi ellatassal, a betegség jovobeli koordinalasaval,
karriervélasztassal és parkapcsolati kérdésekkel kapcsolatban. Boamah és tarsai egy interaktiv
multimédia CD-ROM-ot fejlesztettek ki, amelyben a betegséghez kapcsolddo témakordket (pl.
IBD-specifikus tudas, tiinetek, diagndzis, szovédmények, gydgyszerek, taplalkozas és szocialis
funkciok) foglaltak 6ssze didaktikusan. Egy masik vizsgalatban az “IBD Pocket Guide-ot
alkottak meg a serdiildk adherencidjanak, betegségspecifikus tuddsanak és tranzicidra vald
felkésziltségének tamogatasa érdekében.

Két vizsgalatban az IBD ndvérek tevékenységét tekintették intervencionak, akik, mint
kijelolt tranziciés koordinator funkcionéaltak. Az egyik vizsgalatban az IBD ndvérek
telefonhivast kezdeményeztek az érinett serdild felé, igy megkonnyitve az elsé felnott
gasztroenteroldgiai vizit idOpontjanak megszervezését. A masik vizsgalatban az IBD névérek
feladatkore szélesebb volt: instrukciokkal lattak el a serdiiléket a korhazban, meglatogattak dket
otthonukban, online beszélgetdszobakat hoztak 1étre és telefonos emlékeztetdkkel igyekeztek a
betegek utankovetését biztositani.

4.2.4. A vizsgalt végpontok és az alkalmazott intervenciok végpontokra gyakorolt
hatasa

4.2.4.1. Individudlis végpontok

Az egészségi allapothoz kotott életmindséget négy publikdcioban vizsgaltak, amelynek
felmérésére a ,,Short IBD Questionnaire” és a ,,DISABKIDS” kérdéiveket hasznaltak. A
tranzicios apolési programban, a két napos tovabbképzésen, valamint a strukturalt tranzicios
intervencidban résztvevd serdiildk szignifikdnsan magasabb pontszamokat értek el ezeken a
kérddiveken, mint a kontroll csoportban lévok. Ezenfeliil Schmidt és tarsai az €letmindség
szignifikans hanyatlasat figyelték meg a kontroll csoportban. Ezzel szemben, McCartney és
tarsai az egészségi allapothoz kotott életmindség tekintetében nem tudtak kiillonbséget
kimutatni az intervencids és kontroll csoportok kdzott két évvel a tranzicios folyamat lezarulasa
utan.
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A betegségspecifikus tudast harom longitudindlis vizsgalatban mérték fel kiillonbozo
eszkozokkel, mint példaul az ,JIBD-yourself” és a ,,Crohn’s and Colitis Knowledge
Questionnaire”. Egy multimédids edukacios CD-ROM segitségével 21 serdild tett szert
betegségspecifikus tudasra. Kilenc honappal a CD-ROM hasznélata utan végzett teszteléskor a
korabban megszerzett tudas sikeresen eldhivhatd volt. Két vizsgélatban, ahol a serdiilok
strukturalt tranziciés programban vettek részt, az ,,IBD-yourself” kérddéiv specifikus
doménjeiben elért pontszamok javulasat figyelték meg. Fu és tarsai ezzel szemben hasonlo
szintli betegségspecifikus tudast irtak le az intervencios és kontroll vizsgalati csoportokban.

A serdiilok onhatékonysaganak és onmenedzselésének fejlodését figyelték meg az
edukacios programon utan 6 honappal, illetve a strukturalt tranzicids folyamat végén. Ezen
végpontok az &ltalanos Onhatékonysagi skala német verziojaval, a kronikus betegek
onmenedzselését felmérd pontrendszerével és az IBD-yourself kérddivvel mérték fel. A
serdiilok adherenciajat vizsgald publikaciokban kivétel nélkiil jobb adherencia aranyt talaltak
az intervencids csoportokban, mint a kontroll csoportokban. A longitudindlis vizsgalatokban az
intervencid hatdsara az adherencia ardnya a kiinduldsi eredményekhez képest javult. Az
egészségbiztositds ismeretét csak egy tanulmény vizsgalta, melyben a progressziv tranzicios
programban résztvevo serdiilok 100%-a, mig a kontroll csoportban csak 71% tudta megnevezni
a sajat biztositgjat.

4.2.4.2. Az egészségiigyi ellatashoz kapcsolodo végpontok

Egyes vizsgalatok kimutattak, hogy a felnottellatasba torténd atadas utan az elére leegyeztetett
orvosi viziteken torténd nem megjelenés aranya magasabb volt azon betegek korében, akik nem
részesiiltek strukturalt atmeneti ellatasban. A sikeres tranzicid aranya a legalacsonyabb Romeo
¢s tarsai (40%), kozepes van den Brink és tarsai (63%), a legmagasabb pedig Avni-Biron és
tarsai (94%) vizsgélataban volt. Ezek a kiilonb6zdé ardnyok valészintileg arra vezethetdek
vissza, hogy mindegyik vizsgalatban madas kritériumrendszert alkalmaztak a tranzicio
sikerességének felmérésére.

4.2.4.3. Szocialis és egyeb vizsgalt végpontok

A szocialis halot és egyéb szocidlis funkciokat csak két publikacid vizsgalta, melyekben a
szocialis és foglalkozassal kapcsolatos végpontok (munkahely, tovabbtanulas, parkapcsolati
statusz), valamint szocio0kondmiai statusz tekintetében az intervencids és a kontroll csoport
kozott szignifikans kiilonbséget nem talaltak.

A betegelégedettséget 10 pontos Likert-skalan vagy erre specializalt pontrendszer
segitségével értékelték. A strukturalt intervencioban résztvevd serdiilok szignifikdnsan
elégedettebbek voltak a tranzicios folyamat mindségével, mint a standard ellatasban részesiild
csoport. Egyes vizsgalatokban végpontként azt mérték fel, hogy a serdiilok hogyan itélik meg
sajat tranzicios felkésziiltségiiket. Mig Dabadie és tarsai vizsgalataban az egyodras kozos vizit
érdemben nem befolyasolta a serdiilok tranzicios felkésziiltségét, addig Sanchez és tarsai
tanulmanydban a strukturalt tranzicids intervencidban résztvevo serdiilok nagy része gy érezte,
hogy megfelelden felkészitették a felndttgondozasba torténd 4atadasra. Az elemzett
tanulmanyok kozel egyharmada a betegségaktivitashoz kapcsolhatd végpontokat (betegséghez
kothetd korhazi felvételek, stirgdsségi ambulancian torténd megjelenések, IBD miatti miitétek
szama, terapia modositas/dozis eszkalacio igény). Ezen végpontokat tekintve Bennett és tarsai,
illetve Moulton és tarsai sem mutattak ki jelentds kiilonbséget az intervencids é€s kontroll
vizsgalati csoportok kozott. Ezzel szemben mas vizsgalatokban az intervencids csoportban az
IBD-hez kothetd korhazi felvételek és miitétek aranya, valamint a siirgdsségi ambulancian valo
megjelenés aranya is szignifikdnsan alacsonyabb volt, mint a kontroll csoportban. Sajat
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vizsgalatunkban 12 hénappal a transzfer utdn szignifikansan tobben voltak remisszidban az
intervencios, mint a kontroll csoportban.

4.2.5. A vizsgalt végpontok tekintetében rendelkezésre all6 tudomanyos evidencia
minésége

A kvalitativ elemzésiinkbe bevalogatott tanulmanyokban vizsgalt sokféle kiilonbdzo végpontot
a nemzetkozileg azonositott tranzicids végpont csoportoknak megfeleléen kategorizaltuk. Az
egyes végpontok tekintetében rendelkezésre 4all6 evidencia mindségét a 1. tablazatban
tiintettiik fel. Ez alapjan kijelenthetd, hogy jelenleg az 0sszes vizsgalt végpont tekintetében
nagyon alacsony mindségii evidencia 4ll rendelkezésiinkre.

1. tablazat A vizsgalt végpontok osztalyozasa a nemzetkdzileg azonositott fo tranzicids végpontcsoportokban és az
egyes specifikus végpontok tekintetében rendelkezésre alld evidencia minésége a GRADE modszer alapjan

. . Cikkek, melyek az adott . .
Végpontok 6 . . . - Evidencia
. . Specifikus végpontok specifikus végpontot S
csoportjai o 2 minosége
vizsgaltak
) McCartney (2017), Schmidt
= Eletmindség (2018), Schmidt (2016), Zhu nagyon alacsony
(2016), Romeo (2014)
Fu (2017), Boamah (2010),
. A betegség Romeo (2014), Ron (2015), nasvon alacson
Jjellegzetességeinek megértése Yerushalmy-Feler (2017), Vaz gy y
(2016)
« Gyoovszerck ismeret Moulton (2013), Ron (2015), nagvon alacson
L yogyszerekismerele Yerushalmy-Feler (2017) gy y
Individu:lis Betegséggel  kapesolatos | Ron (2015), Zhu (2016), Schmidt
véspontok . etegségge apcsolatos on , Zhu , Schmi
P teenddk ondllé elldtasa (2016), Yerushalmy-Feler (2017), | Ma8yon alacsony
Cole (2015), Cole (2013), van den
» Adherencia Brink (2018), Yerushalmy-Feler nagyon alacsony
(2017), Vaz (2016), Fu (2017)
= Egészségbiztositas ismerete Moulton (2013) nagyon alacsony
. S ., Cole (2015), Otto (2019),
. O-rlvosrz viziteken _orténd Williams (2017), Cole (2013), van nagyon alacsony
Egészségiigyi megjetencs den Brink (2018)
ellatashoz kapcsolédo . ; ; ,
. = ‘Orvosi otthon’ megléte - -
végpontok o ST
. Sziikségtelen korhazi ) }
felvételek elkeriilése
Szocialis végpontok = Szocidlis halo megléte Bennett (2016), McCartney (2017) nagyon alacsony

5. EREDMENYEK MEGBESZELESE ES KOVETKEZTETESEK

Tudomanyos munkank egyik allomésaként az IBD-s serdiil6k tranzicidja soran alkalmazott
hazai gyakorlatot tanulmanyoztuk, egy multicentrikus, keresztmetszeti kérdoives felmérés
segitségével, amelyhez a sajat fejlesztésii tranzicidos kérddiviinket hasznéltuk. Az Gsszes
meghivott centrumot figyelembe véve a valaszadasi arany igen alacsony volt, azonban emlitésre
méltd, hogy az utdbbi években lebonyolitott tranzicios kérddives felmérések esetében is
hasonloan alacsony vélaszadasi aranyokat tapasztaltak (28-41%).
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A valaszado gyermek IBD centrumokban csak a gyermek- ¢és felndtt-
gasztroenterologusok voltak a tranzicios ellatast nyajtdé csapat allando tagjai, mig a felnott
centrumokban a gyermek- és felnétt-gasztroenterologusok mellett az IBD ndvérek, a
dietetikusok ¢€s a sebészek is kozvetleniil érintettek voltak a tranzicidban. Rajtuk kiviil mas
tarsszakmak csak kiegészitd szolgaltatasként voltak elérhetdek a folyamat soran. Ezek alapjan
jol lathato, hogy a hazai tranzicids ellatas tavol all a nyugaton kialakitott multidiszciplinaris
tranzicios klinikaktol. Hazankban a tranzicid kezdete a serdiilok 16 és 18 éves kora kozé esett,
mely némileg megkésett a nemzetkdzi ajanlasokhoz képest. Hazankban a tranzicidé kevésbé
szervezett folyamat, ezt mutatja, hogy a tranzicids tervet a valaszadé hazai centrumok
kevesebb, mint felében egyeztették a folyamat elején. A hazai atmeneti ellatas kezdetlegességét
mutatja az is, hogy valaszadd centrumok csak elvétve torekedtek a nemzetkozi tranzicids
iranyelvek betartasara, mely az irodalomban nem egyedi jelenség.

Bar a valaszad6 IBD centrumok 85%-a Onbevallds alapjan nyujtott tranzicids
szolgéltatast, az egyes centrumok tranzicids gyakorlata igen kiilonb6zOének bizonyult. A
nemzetk6zi ajanlasokban sokat emlegetett kozos vizitekre a valaszadod centrumok kevesebb,
mint felében keriil sor. Ezen feliil, itthon még csak egy hivatalos tranzicios klinikat hoztak létre
Pécsett, ahol 3 vagy 4 kozos vizitet tartanak a serdiilok 16 és 18 éves kora kozott. A strukturalt
tranzicios intervenciok masik kozponti elemének szamitd edukacioval kapcsolatban
elmondhato, hogy a valaszadd centrumok kozel felében valdsult meg csak a serdiildk oktatasa,
azonban annak hatékonysdgarol nincs informdcionk, hiszen a serdiildk betegség-specifikus
tudasat rutinszerien nem mérték fel. A gasztroenterologusok tovabbképzése a valaszado
centrumok kis szazalékdban volt jellemzd és az érinett sziilok edukéciodja is csak egyetlen egy
centrumban valosult meg. Annak ellenére, hogy a serdiilok 6nallosaganak fejlesztése a tranzicid
kiemelt fontossagl része, Magyarorszagon az IBD-s serdiil6k 6nallosodasanak eldsegitése nem
volt szerves része a klinikai gyakorlatnak, hiszen a serdiilok ritkan vettek részt a sziild jelenléte
nélkiil a kozos vizitek legalabb egyikén.

Kérddives felmérésiink eredményeinek értékelését limitalo tényezdk kozott szerepel a
nem-validalt kérdoiv, az alacsony valaszadasi arany és a tercier ellatas tulreprezentaltsaga.
Kérdoiviinket az egyes centrumok vezetd gasztroenterologusai toltotték ki, azonban az 6
véleményiik nem feltétlen tiikkr6zi a centrum tobbi gasztroenterologusanak nézetét. Mas
tarsszakmak (ndvérek, dietetikusok) megkérdezése tovabb arnyalta volna a hazai tranzicios
gyakorlatrdl kapott képet. Tudomanyos munkank erdssége, hogy kérddiviinket az ECCO altal
azonositott tranzicids szempontok alapjan allitottuk 6ssze, tovabba, hogy legjobb tudomésunk
szerint Kozép-Kelet Europaban ez volt az elsé orszdgos felmérés, amely az IBD-s serdiilok
tranzicios ellatasat vizsgalta. Felmérésiink legfobb jelentdségét az adja, hogy a hazai tranzicids
gyakorlat megismerésével sikeriilt azonositanunk a fejlesztésre szorulo teriileteket, tigy, mint a
nemzetkzi iranymutatasok alkalmazasa, a multidiszciplinaris megkozelités érvényesitése, az
IBD-specifikus személyzet szamanak novelése, a résztvevOk edukécidja €s a tranzicios
végpontok (pl. tranzicios felkésziiltség) felmérése. Megfigyeléseink jo alapot szolgéltatnak a
jovOben hatékonyabb tranzicids stratégiak kialakitasara Magyarorszagon.

Az IBD-s serdiilok tranzicidja soran alkalmazott hazai gyakorlat megismerése utan
felmeriilt benniink a kérdés, hogy az itthoni gyakorlat hogyan viszonyul a nemzetk&zi szinten
irodalom attekintését egy szisztematikus dttekinté kozleményben foglaltuk 6ssze. Munkank
soran Osszesen 23 publikaciot tanulmédnyoztunk részletesen, amelyekben az alkalmazott
intervenciok és a vizsgalt végpontok is nagyon heterogének voltak.

Az alkalmazott intervenciok koziil a kozos vizitek voltak a leggyakoribbak, melyek
szamaban, illetve koriilményeiben is jelentds kiillonbségek mutatkoztak. Egyes vizsgalatokban
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onalléan, masokban egy tranzicids klinika vagy komplex atmeneti program keretén beliil
keriiltek megrendezésre. A masodik leggyakoribb tranzicios intervenciok kozott a kiilonbozo
betegedukacios programok szerepeltek, amelyek kozott volt kétnapos tovabbképzés, internet és
papir alapu oktatasi anyagok is. A tranzicios koordinatorok tevékenységét az altalunk elemzett
tanulmanyok koziil csak két publikacidban vizsgaltak.

Irodalmi attekintésiink alapjan 6sszefoglaléan elmondhatd, hogy a strukturalt tranzicids
intervenciok és betegedukdcios programok javithatjdk a tranziciohoz kdéthetd individualis
(adherencia, betegségspecifikus tudasa, onhatékonysag) és egészségiigyi ellatassal kapcsolatos
végpontokat (az orvosi viziteken valdé megjelenési arany). A nemzetkozi szinten {6 individualis
tranzicios végpontként azonositott életmindséget viszonylag kevés tanulmany vizsgalta, mig az
egészségiigyi ellatdshoz kapcsoldddan az ’orvosi otthon’ meglétét, illetve a sziikségtelen
korhazi felvételek elkeriilését egy kozleményben sem taglaltak. Vizsgélt végpontok kozott volt
még a betegelégedettség, melyen a strukturalt intervenciok legtobbszor javitani tudtak.

Annak ellenére, a strukturalt atmeneti ellatas hossza tava hatasairdl kevés informacionk
van, feltételezhetd, hogy azok korében, akik az utankdvetés sordn nem morzsolddnak le,
csOkken a silirgdsségi ambulancian torténd megjelenések és a koérhazi felvételek szama,
valamint a mitéti ardny ¢és a terapia eszkaldcido sziikségessége is. Ezzel szemben a
strukturalatlan tranzicionak szamos kedvezdtlen kovetkezménye lehet, ugy, mint a korhazi
felvételek magasabb ardnya és a betegség akut fellangoldsa miatti slirgds miitétek szdmanak
emelkedése. A GRADE modszer segitségével végzett elemzésiink alapjan az Osszes vizsgalt
tranzicids végpont tekintetében nagyon alacsony szintli evidencia all rendelkezésiinkre. Ez
felhivja a figyelmet az IBD-s serdiilok tranzicidja soran alkalmazott strukturalt tranzicids
intervenciokra vonatkozé megbizhat6 adatok siirgetd sziikségességére.

Szisztematikus attekintd tanulmanyunk eredményeit limital6 tényezdk koziil az egyik,
hogy elemzésiinkbe konferencia absztraktokat is bevalogattunk, melyekben az intervenciok
részletes leirasa legtobbszor hianyos volt. Ez pedig problematikussa teszi a tobbi vizsgalattal
torténd Osszehasonlitast. A torzitd hatasok vizsgalatdhoz nem hasznaltunk specidlis,
bizonyitékalapu eszkozt, a vizsgalatok hidnyossagait ehelyett a limitaciok szekcioban
gyljtottiik Ossze, ezek a kdvetkezOk voltak: kis elemszamok, egycentrumos felépités, kontroll
csoport, randomizéacié hidnya, végpontok felmérése nem validalt eszkozokkel, rovid
utankdvetés, magas lemorzsolodasi arany, kérddives felméréseknél alacsony valaszadasi rata,
a téma orszag-specifikus megkozelitése, szelekcids torzitas, a betegek tarsadalmi-gazdasagi
statuszanak figyelmen kiviil hagyasa és a vizsgalati csoportok kozotti szignifikans kiilonbségek.
A sok limitacioé mellett publikdcionk két fontos erdssége: a nagyon alapos, részletes és pontos
adatgytijtést, valamint a végpontok tekintetében rendelkezése allo evidencia mindségének
GRADE moédszerrel torténd vizsgalata.

A tranzicid Osszetettsége miatt nehéz megitélni, hogy a folyamat mely elemének
koszonhetd az észlelt jotékony hatas. Ezért a jovobeli kutatdsoknak a tranzicids intervenciok és
végpontok behato tanulméanyozasat kell célul kitliznitik.
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6. TEZISEK

e  Munkacsoportunk elsdként vizsgalta az IBD-s serdiil6k tranzicioja soran alkalmazott
hazai klinikai gyakorlatot egy orszagos, multicentrikus, kérddives felmérés
segitségével. A hazai valaszadd centrumok 85%-a nyujtott tranzicids szolgaltatast,
amelyek igen heterogénnek bizonyultak. A valaszad6é centrumok kevesebb, mint
felében, legtobbszor mindossze csak egy vagy két kozos vizit megtartasara keriilt sor.
Magyarorszagon még csak egyetlen, szervezetten mukodd tranziciés IBD klinikat
hoztak 1étre, Pécsett, ahol atlagosan 3-4 kozos vizit keriil megrendezésre.

e A hazai feln6tt IBD centrumokban a gyermek és felndtt-gasztroenterologusok mellett
IBD névérek, dietetikusok és sebészek is kozvetleniil érintettek voltak a tranzicids
folyamatban, mig a gyermek IBD centrumokban csak kiegészitd tranzicios
szolgéaltatasként voltak elérhetdek.

e Magyarorszagon az IBD-s serdiildk felndtt gondozasba torténd ataddsa az esetek
tobbségében a 18. életév betoltése utan torténik, a serdiildt fogadd felndtt-
gasztroenterologus kivalasztasa legtobbszor a gyermek-gasztroenterolégus egyéni
dontésén alapul. A feln6tt ellatasba torténd atadasa soran a serdiillonek onalldéan kell
leegyeztetnie az elsd felndtt gasztroenteroldgiai vizit idépontjat, amelyre magaval kell
vinnie a gyermek gasztroenterologus altal dsszeallitott részletes anamnézist tartalmazé
zarojelentését.

e A viélaszadd centrumok tobbsége szerint a gyermek-gasztroenterologus feladata, hogy
felmérje a serdiild tranziciora vald felkésziiltségét és ez alapjdn megszabja a
felndttellatasba torténd atadas idépontjat. Tovabba a gyermek-gasztroenteroldogusok
feladata az is, hogy a serdiiloket érintd életmddbeli és pszichoszocidlis kihivasokat
felismerjék.

e A valaszado hazai IBD centrumok dontd részében hidnyzott a gasztroenteroldgusok ¢€s
az érinett szlil6k tranzicidval kapcsolatos tovabbképzése. Az IBD-s serdiilok tranzicidval
kapcsolatos edukacioja, amely altaldban a serdiilok 16 éves kordban kezdetét vette, csak
hatékonysagarol informacionk nincs, mivel a serdiilok tranzicids felkésziiltségét
rutinszertien nem mérték fel.

e Szisztematikus attekintd kozleményiinkben elsdként mértiik fel a szakirodalomban a
kiilonboz6 tranzicids intervenciok jellemzdit és hatasait serdiilé IBD populécidoban. Az
elemzésre keriilt 23 vizsgalatban nemzetkdzi szinten a kozOs vizit volt az egyik
leggyakrabban alkalmazott strukturalt tranzicids intervencio. Atlagosan 2-4 kozos vizit
megtartdsara keriilt sor a tranzicids periodus alatt, vagy onalléan vagy egy komplex
tranzicidos program keretein beliill. Egyes tranzicios klinikdkon a kozds viziteken
multidiszciplinaris ellatas zajlott, azaz a gasztroenteroldgusok mellett IBD ndvérek,
dietetikusok ¢€s pszichologusok, szocialis munkasok €s csalad terapeutak is részt vettek
a tranzicios ellatasban.

o A koz0s vizitek mellett leggyakrabban betegedukacids programok megtartasara keriilt
sor, amelyek kozott kétnapos tovabbképzo tanfolyam, multimédids oktatasi anyag €s
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edukdcids célzati zsebkonyv is szerepelt. Két tanulmanyban az IBD ndvérek
koordinatori tevékenysége volt a célzott tranzicios intervencio.

A kozleményiinkbe bevont publikacidok a strukturalt tranzicios intervenciok szamos
kiilonb6z6é tranzicidos végpontra gyakorolt hatasat vizsgaltdk. Az alkalmazott
intervenciok a vizsgalatok nagy részében javitottak az individualis és egészségiigyi
ellatashoz kothetd tranzicios végpontokat. A szocidlis hald és egyéb szocialis végpontok
tekintetében nem volt szignifikans kiilonbség az intervencids €s kontroll csoportok
kozott.

Kevés publikacio foglalkozott a betegségaktivitashoz és a hosszutavu betegség
kimenetelhez kothetd végpontokkal. A strukturélt tranzicids intervenciok csokkenteni
tudtdk az IBD miatti korhdzi felvételek és miitétek szamat, valamint hozzdjarult a
betegség remisszioban tartasdhoz a felndttellatdsba torténd atadds utdni iddszakban.
Ezen feliil a strukturalt tranzicidés intervenciokban résztvevd serdiilék csoportja
szignifikansan elégedettebb volt az ellatas mindségével, mint a standard ellatasban
részesiilo kontroll csoport.

A GRADE megkozelités segitségével elvégzett elemzésiink alapjan a szisztematikus

attekintd kozleményiinkbe bevont tanulmanyokban vizsgalt 6sszes végpont tekintetében
nagyon alacsony mindségti evidencia 4ll rendelkezésre.
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1. INTRODUCTION

Transitional care is defined as a targeted, well-planned activity aiming to facilitate the transfer
of adolescents with chronic diseases from pediatric to adult health care. According to
epidemiological data, 13-27% of the children live with a chronic illness and the number of
children diagnosed with chronic illnesses is increasing year by year. This special patient
population drew attention to the need for structured transitional care.

Since the introduction of transitional care, a number of different models have been
developed (joint/alternating visits, transition clinics, coordinators). Nevertheless, there is still
no clear scientific evidence for their relative effectiveness. Furthermore, due to the complexity
of the process, it is difficult to determine which endpoint best characterizes its efficacy.
According to the recently published international guidelines, beside individual (quality of life,
disease-specific knowledge, adherence) and social endpoints (social network), health care
related endpoints (attendance at visits, avoidance of unnecessary hospitalisations) should be
evaluated when measuring effectiveness of the progress.

A number of adverse consequences of the unstructured transition have already been
observed, such as the loss of health care continuity, poor disease control, and an increased risk
of disease-related hospitalisations. Therefore, in the last decades, more and more disciplines
have sought to lay the foundations for structured transitional care (diseases such as cystic
fibrosis, type I diabetes, congenital heart malformations, chronic inflammatory diseases).

Inflammatory bowel diseases (IBD), which cause chronic inflammation of the digestive
system, are among the most commonly diagnosed diseases in childhood. The number of
childhood IBD cases is clearly increasing, both internationally and in Hungary. In centres,
where structured transition interventions (STIs) established for adolescents with IBD are
already part of clinical practice, a number of positive effects of these programs have been
detected. A two-day workshop significantly improved the quality of life of the participating
adolescents with IBD, and the implementation of joint visits also improved patient satisfaction.
As a result of attending in the program offered by the transition clinic, the disease-specific
knowledge and self-efficacy of adolescents with IBD were improved to a great extent. An
educational pocketbook was able to optimise adolescents’ adherence. Additionally, another
transition clinical program significantly reduced the non-attendance rate at the medical visits
performed by the adult gastroenterologists in the post-transfer period.

Despite the focus on the transition care of adolescents with IBD, only a few articles have
been so far published by Central-Eastern European authors in this topic. It can be said, that STIs
organised for adolescents with IBD are not currently part of Hungarian clinical practice. As a
unique initiative in Hungary, a transition program for adolescents with IBD was launched in
2014 at the University of Pécs. Our research group examined the effectiveness of the program,
and our results reflected the positive effects of this structured intervention.

In recent years, a number of international guidelines have been introduced for the
transitional care of adolescents with IBD. However, the majority of these recommendations are
based on very weak scientific evidence. This is due to the fact that the available publications
examined a wide range of different transitional interventions, most of which were retrospective
studies with few participants. Overall, a number of key issues regarding the transitional care of
adolescents with IBD remain unclear. The results of well-designed, randomised, controlled
trials are needed to find the most effective and optimal transitional model and to develop strong,
evidence-based transition guidelines.



2. AIMS

The aim of our work was to examine several, closely related aspects of the transitional care of
adolescents with IBD. We built our goals according to different levels of scientific evidence.
We started from the lowest level of evidence and then moved step by step to a higher level of
evidence. The publications supporting the PhD thesis were inspired by our previous, one-
centred, retrospective cohort study comparing the efficacy of STI consisting of joint visits and
the results of the standard care.

On the one hand, we aimed to reveal the Hungarian clinical practice applied through the
transitional care of adolescents with IBD. Therefore, we conducted a multicentre, cross-
sectional survey.

On the other hand, we aimed to summarize international clinical practice applied through
the transitional care of adolescents with IBD. The results of this research were published as
a systematic review.

3. PATIENTS AND METHODS

3.1. A cross-sectional survey on the transitional care of adolescents with inflammatory
bowel disease in Hungary

3.1.1. Target population

Our target population consisted of adult and pediatric Hungarian IBD centres providing at least
2b or 3 progressivity levels of health care. Based on our predefined eligibility criteria, a total of
41 Hungarian IBD centres, including 29 adult and 12 pediatric hospitals, were identified
through the register of the National Public Health and Medical Officer Service (ANTSZ) as
potential participants of our survey. The survey was distributed via email to the leader
gastroenterologist of each centre. They were invited to fill in the questionnaire as the
representative of the medical team of the IBD centre.

3.1.2. Questionnaire

Our questionnaire was based on the online survey of the European Crohn's and Colitis
Organisation (ECCO) from 2015, in which international experts of the field were invited to
share their clinical experience on transitional care in IBD. First, two authors (PS and GV)
browsed the ECCO survey and selected 11 questions that were included in the questionnaire
without any changes. Additional 18 questions were formed by the other authors. Next, the 29
questions were discussed with the members of the Society of the Hungarian Gastroenterologists
and the Society of the Hungarian Pediatric Gastroenterologists. Based on their
recommendations, six questions were rephrased, and another five items were added to the
questionnaire. Finally, the survey included 34 questions, which were single-choice (yes-no) or
multiple-choice questions.

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



practices (joint visits/simple transfer); 4) the main objectives of the joint visits; 5) patient
characteristics that are considered as determinants of transfer (e.g., age, psychosocial maturity,
self-sufficiency, disease-specific knowledge, disease in remission); 6) the details of the transfer
(medical records); 7) the preferences and expectations of the pediatric and adult
gastroenterologists during the transition; 8) the education of the stakeholders involved in the
transition process; and 9) the number of IBD nurses and dietitians involved and their role in the
transition process.

3.1.3. Analysis of the data

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

3.2. Spotlight on transition in patients with IBD: A Systematic Review

The protocol was registered in the International Prospective Register of Systematic Reviews
(PROSPERO) under the identification number of CRD42019118520. This systematic review
was performed and reported in accordance with the Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) statement.

3.2.1. Search strategy and eligibility criteria

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

Studies conducted on patients with IBD focusing on the transition process as an
intervention method and assessing different outcome measures were eligible for inclusion. Any
study published as a full-text article or a conference abstract was selected if it (1) examined a
population of adolescents or young adults with IBD ranging in age between 15 and 20 years
who were subjected to the transition process, (2) applied STI during the period of transition
from pediatric to adult care, (3) compared the results of an intervention group (IG) to that of a
control group (CG) consisting of patients with IBD transferred to the adult gastroenterologist
(AGE) with unstructured transition process or evaluated the effectiveness of STI with before-
after design, (4) examined the efficacy of patient education programs (PEPs) related to IBD
transition process, and (5) either reported on the change of individual, health care and social
outcomes, or the satisfaction and the perceptions of IBD patients throughout transition.

3.2.2. Selection and data extraction

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

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

3.2.3. Quality of evidence

The GRADE (Grading of Recommendations, Assessment, Development and Evaluations)
approach was applied for the assessment of the quality of the evidence for all internationally
identified health care transition outcomes. The GRADE approach is an internationally accepted
and applied transparent framework, that allows the summarisation and presentation of the
existing scientific evidence and provides a systematic approach for the formulation of clinical
practice recommendations.

In accordance with the Grade Handbook, outcomes of interest were tested against six main
criteria: study design, risk of bias, indirectness, inconsistency, imprecision, and publication
bias. At baseline, “high” confidence was given for randomized controlled trials, whereas “low”
confidence was given for any other design. The baseline grade was downgraded by one level
for serious concerns or by two levels for very serious concerns as per the rules and
recommendations of the handbook. Finally, the overall quality of the evidence for each outcome
was graded as “high,” “moderate,” “low,” or “very low.” Grading was first performed
independently by two of the authors (AE and PS), and then disagreements were discussed by
involving a third party (ZS) to reach a consensus.

4. RESULTS

4.1. A cross-sectional survey on the transitional care of adolescents with inflammatory
bowel disease in Hungary

4.1.1. Response rate and the patient population

The response rate was 31.7% (13/41). Only 33.3% (4/12) of the pediatric and 31% of the adult
(9/29) IBD centres sent back completed surveys. The majority of the respondent centres
provided 3 progressivity levels of health care. Most of the adult hospitals (8/9) provided medical
care for more than 150 patients with IBD annually, while the number of patients cared for in
the pediatric centres ranged from 50 to 150 per year. The average number of adolescents
transferred in the last year to the adult health care was not higher than 20 in most of the centres
(11/13).



4.1.2. Participants of the medical team

The median number of gastroenterologists working in adult centres was higher than in the
pediatric ones (6 vs. 3). Beside the gastroenterologists and IBD nurses, surgeons and
radiologists were members of the medical team in 92.3% (12/13) and 69.2% (9/13) of the
respondent centres. An average of 2—3 surgeons, 2—3 radiologists, 1-2 IBD nurses, and 1-2
dietitians was part of the IBD teams. Supplementary services of psychologists and
administrative staff were available in more than half of the centres (69.2% and 76.9%), while
the support of pharmacists and social workers was lower (46.2% and 38.5%).

Only pediatric gastroenterologists (PGEs) and AGEs were permanent members of the
transitional medical team in the pediatric IBD centres. At the same time, the support of IBD
nurses, dietitians, endocrinologist, and psychologist or psychiatrist was available as an
additional service in most of the centres (75.0%). In adult IBD centres, beside PGEs (71.4%)
and AGEs (85.7%), IBD nurses (57.1%), dietitians (14.3%), and surgeons (14.3%) were
directly involved in the transitional process. IBD nurses (12.5%), dietitians (87.5%),
endocrinologists (75.0%), and psychologists or psychiatrists (75.0%) were available as an
additional service in most of the centres.

More adult centres employed IBD nurses and dietitians than pediatric ones (66.7% vs.
25%, and 66.7% vs. 50%, respectively). IBD nurses were responsible for discussing
appointments, rescheduling missed medical visits, sending around reminders of the next
medical visit, and preparing the medical record summary. Dietitians assessed the patients'
nutritional status and provided them with nutritional guidance.

4.1.3. Transitional practices and the joint visits

Generally, transitional care was introduced between the age of 16 and 18 years in more than
half of the respondent centres (53,8%; 7/ 13). The stakeholders rarely discussed the transition
plan in advance. More than half of the respondent centres (61.5%; 8/13) did not follow any kind
of transitional guidelines. Only 22.2% (2/9) of the adult IBD centres strived to follow
internationally acknowledged transition guidelines, while 55.5% (5/9) of the respondent
hospitals reported following centre-specific guidelines (“house rules”). These centre-specific
recommendations did not formulate specific regulations for adolescent education and
assessment of transition readiness. Instead, they referred to how the two gastroenterologists
communicated (whether the PGE should contact the AGE before the transfer and, if so, how
(over the phone or in a personal meeting). Applied transition practices are shown in Figure 1.

7.70%

46.15%

46.15%

@5imple transfer  [@Joint visit (1-2)  [@Joint visit (3 or more)

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



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

4.1.4. Transfer practices

In Hungary, the official timing of the transfer of care is at the age of 18. A few months before
transfer, the PGE recommended an AGE to the adolescents for their continued care. The
selection of AGE was mostly based on the decision of PGE. In most of the respondent centres
(69.2%; 9/13), no joint visits were held at the time of transfer of care. Only 22.2% (2/9) of the
centres without joint visits reported a telephone consultation between the PGE and AGE. In the
absence of a joint visit at the time of transfer, the adolescents were asked to schedule their first
appointment on their own at the recommended AGE. They were instructed to take the file
summarizing their whole medical history to the first visit to the AGE.

4.1.5. Education of the stakeholders

Only two of the adult IBD centres (2/13; 15%) provided additional training for the
gastroenterologists involved in transition, and only one pediatric hospital (1/13; 8%) educated
the parents on the transition process. Patient education was continuous in 46.15% (6/13) of the
IBD centres through the transition process, starting from the age of 16.

4.1.6. The opinion of IBD centres on adolescent-dependent determinants of transfer
and challenges to overcome for a successful transition

Most of the participating IBD centres (8/13) agreed, that only the PGEs were responsible for
the evaluation of the patients' transition readiness and the arrangement of the timing of transfer.
Both pediatric and adult IBD centres ranked patient's age in the first place among the
determinants of the transfer. Interestingly, stable remission of the disease was only mentioned
by one pediatric centre as the critical factor influencing the time of transfer (Figure 2).
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Figure 2.  Factors considered as determinants of transfer

Nearly 70% of the IBD centres thought, that it was solely the PGE's responsibility to
reveal the lifestyle and psychosocial challenges experienced by patients. Most of the
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participating centres agreed that psychological issues (anxiety, stress, depression) were the most
frequent challenges experienced by their adolescent IBD patients, which could affect up to 50%
of the patients subjected to transition. AGEs estimated that adolescents with IBD have a higher
rate of non-compliance and unhealthy habits (i.e., smoking and alcohol consumption) than
PGEs thought (up to 50% vs. 20%, and 20% vs. 10%, respectively).

4.2. Spotlight on transition in patients with IBD: A Systematic Review

4.2.1. Study selection

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

4.2.2. Characteristics of the studies included

The studies included were published in the last 10 years, 13 of which were published as
conference abstracts only. Eleven studies were conducted outside Europe. Among the European
articles, trials were identified from the United Kingdom, Italy, Spain, France, Germany, the
Netherlands, and Hungary. The age of the patients in the included studies ranged between 11
and 25 years, but most patients were between 17 and 19 years old at the time of the transfer to
AGE. The number of participants in the studies varied from 10 to 245. In most of the trials, the
F/U period lasted from six months to two years after transition. The longest F/U period was six
years (median), whereas the shortest was 1 month for all participants.

The studies varied in terms of design. However, there remains a lack of strong evidence
because only two randomized studies, published as conference abstracts, have examined the
efficacy of transition and patient education, including a small series of patients. Six of the
included articles had case-control design, four had cohort design and another four had
uncontrolled before-after design. In seven studies, we were unable to determine the study
design. Eleven studies compared IG and CG. Twelve studies provided data on transition
outcomes of a single group of patients before and after the transitional care.

4.2.3. Intervention types

The studies reported a wide variety of transition interventions; of these, joint visit with PGE
and AGE was the most common type. One of the first studies aiming to examine the effects of
joint visits was conducted in France. All patients considered a single, one-hour joint medical
visit with PGE and AGE beneficial, mostly because it was helpful in building up confidence in
AGE. On average, two to four visits were arranged before the transfer as part of a transition
clinic, or a structured transition program. In the Netherlands, adolescent patients visited the
transition clinic at least four times a year, while they also saw the AGE once a year. Joint visits
were mainly designed to review patients’ history and disease progression to educate the patient
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on IBD medication and disease management and to discuss short and long-term plans. Some
transition clinics focused on improving communication skills of the adolescents and
establishing a relationship with the AGE. During joint visits, the impact of the interventions
was controlled by both the nurse and the doctor by filling a transition checklist.

The joint visit was located either in the usual pediatric environment or in the adult
gastroenterology department. In the study of Cole et al and Romeo et al, alternating joint visits
were held at pediatric and adult gastroenterology departments. Besides the PGEs and AGEs,
IBD nurses, dietitians, and psychologists, and sometimes social workers and family therapists
were the members of the MDT as well.

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

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

4.2.4. Measured outcomes

4.2.4.1. Individual outcomes

Health-related quality of life as a patient-reported outcome was examined in 4 studies. Scores
generated with the Short IBD Questionnaire and the DISABKIDS instruments were
significantly higher among patients after participating in a “transition nursing” program, a two-
day transition workshop, or an STI compared with controls. Furthermore, Schmidt et al
perceived a significant decline in the quality of life of the control patients not participating in
the program. In contrast, McCartney et al failed to detect any difference in the health-related
quality of life between the IG and CG two years after the transition process.

The level of disease-specific knowledge has been evaluated in three longitudinal studies
and was measured with the IBD-yourself and the Crohn’s and Colitis Knowledge
questionnaires. In a study from the United States, 21 patients acquired disease-specific
knowledge of medications, complications, and gastrointestinal function thanks to the self-
directed multimedia education; recollection of the knowledge was successful when retesting
nine months later. An improvement in the specific IBD-yourself domains, (e.g., knowledge of
IBD, diagnostic tests, and medication use) was also identified in two reports in which patients
completed the transition process. In the study of Fu et al, similar levels of disease-specific
knowledge were found in patients who did and did not undergo STI.



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

All studies examining medication adherence as an endpoint, found better adherence
rates among patients who underwent STI or PEP compared with CG or the baseline values in
before-after studies. The knowledge of health care insurance was examined only by one study,
where 100% of the patients participating in the progressive transition program knew their
insurance provider, whereas this rate was only 71% in the CG.

4.2.4.2. Health service outcomes

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

4.2.4.3. Social and other outcomes

Outcomes related to social network and other social functions were examined in only two of
the trials included. No significant differences were observed between IG and CG with respect
to social and occupational outcomes (e.g., employment, education, relationship status), and
socioeconomic status.

Patient satisfaction was measured with specific scores or on a 10-point Likert scale.
Patients in the IG receiving STI were significantly more satisfied with the quality of the
transition process than those in the CG receiving standard care. Another outcome was perceived
readiness for transition. While Dabadie et al found no benefit of the one-hour joint visit
regarding transition readiness, Sdnchez et al reported that a high percentage of patients
undergoing STI have felt adequately prepared for transfer. About one-third of the included
studies measured outcomes related to disease activity, such as the number of IBD-related
hospital admissions and emergency department visits, need for surgery, or treatment
modification/escalation). Considering these endpoints, no significant difference was found
between the progressive transition group and the CG in the Bennett et al and Moulton et al
studies. Conversely, in other studies, the rate of surgeries, hospitalization, and the attendance
rate at the emergency department were significantly reduced among patients undergoing STIs
compared with those in CG. According to the results of our retrospective study, significantly
more patients were in remission 12 months after transfer in the 1G than in the CG.

4.2.5. Quality of evidence based on GRADE approach

The measured outcomes substantially varied across studies. In our review, we categorized the
outcomes based on the previously identified international health care transition outcome
groups. Quality of the evidence for each outcome is shown in Table 1. Based on our strict and
consistent grading, the quality of the evidence for each examined outcome proved to be very
low.
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Table 1 Categorization of the measured outcomes according to the internationally identified health care transition
outcomes and the quality of the evidence assessed according to the GRADE approach

Main group of S e i Artlcles. investigating the Qua!lty of :he
outcomes specified outcomes evidence
McCartney (2017), Schmidt
= quality of life (2018), Schmidt (2016), Zhu very low
(2016), Romeo (2014)
Fu (2017), Boamah (2010),
* understanding the Romeo (2014), Ron (2015), verv low
characteristics of the condition Yerushalmy-Feler (2017), Vaz y
(2016)
Individual = knowledge of medication Mgultor;l(flzm}%, Illon 2(3(1);5)’ very low
outcomes crushalmy-Feler (2017)
Ron (2015), Zhu (2016),
* self-management Schmidt (2016), Yerushalmy- very low
Feler (2017),
Cole (2015), Cole (2013), van
. S den Brink (2018), Yerushalmy-
adherence to medication Feler (2017), Vaz (2016), Fu very low
(2017)
* understanding health insurance Moulton (2013) very low
Cole (2015), Otto (2019),
» attending medical appointments Williams (2017), Cole (2013), very low
Health service van den Brink (2018)
outcomes * having medical home not reported N/A
. avo;da.rzce.of unnecessary not reported N/A
hospitalisation
Social outcome | * having social network Bennett (2?21 06 1) %\/IcCartney very low

*: based on the GRADE approach; N/A: non-applicable

S. DISCUSSION

At one stage of our work, we examined the Hungarian clinical practice applied in the
transitional care of adolescents with IBD by performing a multicentre, cross-sectional survey,
in which we used a self-developed transitional questionnaire. Considering all the invited
centres, the response rate was very low. However, a similarly low response rate (28-41%) was
found in other recent transitional surveys.

In the responding pediatric IBD centres, only PGEs and AGEs were permanent members
of the transitional team, while in adult centres, IBD nurses, dietitians, and surgeons were also
directly involved in the transitional care. In addition, other professions were only available as
an additional services in the process. Based on these, it is clear that the quality of Hungarian
transitional care is quite backwards compared to the multidisciplinary transitional clinics
established in the West. In Hungary, the transitional process started between the ages of 16 and
18 of the adolescents with IBD, which is delayed compared to international recommendations.
In Hungary, the transitional care was not a well-organized process, as shown by the fact that
the transitional plan was discussed in advance in only less than half of the respondent IBD
centres. The rudimentary of the Hungarian clinical practice is also proven by the fact that the
respondent centres rarely tried to follow the international transitional guidelines, which is not a
unique phenomenon in the literature.
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Although 85% of the respondent IBD centres provided some kind of transitional service,
these services proved to be very different. Joint visits, which are strongly recommended by
international guidelines, are only held in less than half of the respondent centres. In addition,
only one official transitional clinic has been established in Pécs, where an average of three or
four joint visits are held for adolescents between the ages of 16 and 18. Education is considered
as one of the key elements of structured transition interventions. According to our results, nearly
half of the respondent centres educated adolescent on transition. However, we had no
information on the effectiveness of this activity since adolescents’ disease-specific knowledge
has not been routinely assessed. Gastroenterologists received transition-related training in only
a few of the respondent centres, while parents received education in only one centre. Although
improving adolescents’ independence should be a key element of the transitional process,
helping adolescents with IBD to be more self-sufficient was not an integral part of the
Hungarian clinical practice, as adolescents rarely attended joint visits alone (without the
presence of a parent).

Factors limiting the results of our survey include the non-validated questionnaire, the
low response rate, and the overrepresentation of the tertiary health care. Our questionnaire was
completed by the leader gastroenterologists of each centre; however, their opinions do not
necessarily reflect the views of other gastroenterologists working in the same centre. Asking
other professions (IBD nurses, dietitians) would have further nuanced the picture of the
Hungarian transitional practice.

Firstly, the strength of our work is that we compiled our questionnaire based on the
transitional aspects identified by the ECCO. Secondly, to our best knowledge, this was the first
national survey in Central-Eastern Europe, which examined the transitional care of adolescents
with IBD. The main significance of our survey is, that we could identify those areas of health
care, which need to be improved, such as: implementation of international guidelines,
enforcement of multidisciplinary approach, increase the number of IBD-specific staff,
education of the participants and the assessment of the transitional outcomes (e.g., transition
readiness). Our results provide a good basis for developing more effective transition strategies
in Hungary in the future.

After examining the Hungarian transitional practice of adolescents with IBD, we
wondered to what extent the Hungarian practice corresponds to the internationally applied
transition practice. The overview of the international literature was summarized in a systematic
review. In our systematic review, we examined a total of 23 publications in detail, in which
both the interventions used, and the endpoints examined were very heterogeneous.

Of the interventions applied, joint visits were the most common, however significant
differences were observed in the number and the circumstances of these visits. In some trials,
they were performed independently, while in other studies, they were held as part of a transition
clinic or a complex program. The second most commonly applied STIs were the different PEPs,
e.g., a two-day workshop, internet, and paper-based educational materials. The efficacy of
transition coordinators were examined in only two of the included articles.

In summary, our review suggests that STIs and PEPs can improve individual
(adherence, disease-specific knowledge, self-efficacy) and health care-related (attendance rates
at medical visits) transitional outcomes. Only just a few of the studies investigated the quality
of life, which was identified as one of the main transitional outcomes according to the latest
international recommendations. The existence of a ‘medical home’ and the avoidance of
unnecessary hospital admissions were not assessed in any of the studies. Patient satisfaction
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was also among the examined outcomes, which could be improved with most of the
interventions.

Although there is a little information on the long-term effects of STIs, it can be assumed
that the number of visits to the emergency department and that of hospital admissions, as well
as the rate of surgery and the need for escalation of therapy, will decrease among patients who
have been followed up. In contrast, an unstructured transition can have several adverse
consequences, such as higher rate of hospital admissions and an increase in the number of
urgent surgeries due to acute exacerbation of the disease. Based on our analysis performed with
the GRADE approach, very low level of evidence is available with respect to all of the examined
transition outcomes. This fact draws attention to the urgent need for reliable data on the STIs
applied through the transition of adolescents with IBD.

One of the factors limiting the results of our systematic review study was that we
included conference abstracts in our analysis as well, in which the detailed description of the
interventions was mostly missing. Therefore, this made the comparison with other studies
problematic. We did not use any specific, evidence-based tool for assessing risk of bias, instead
the shortcomings of the examined studies were collected in the limitations section. These were:
small number of cases, one-centre design, lack of randomisation and control group, assessment
of the endpoints with non-validated tools, short follow-up period, high dropout rate, low
response rates in case of the surveys, country-specific approach of transition, selection bias,
ignorance of patients’ socioeconomic status, and significant differences between the study
groups. Despite its limitations, our publication has two main strengths: very thorough, detailed,
and accurate data collection, and an assessment of the quality of evidence currently available
for all endpoints examined, using the GRADE approach.

Due to the complexity of transition, it is difficult to judge which element of the process
is responsible for the perceived beneficial effect. Therefore, future research should focus on a
detailed examination of transitional interventions and endpoints.
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6. THESIS

e By performing a nationwide, multicentred survey, our research group was the first to
examine Hungarian clinical practice in the transitional care of adolescents with IBD.
Altogether 85% of the respondent Hungarian centres provided some kind of transitional
service, however these services proved to be very heterogeneous. Up to one or two joint
visits were held in less than half of the respondent centres. In Hungary, only one official
transition IBD clinic has been established in Pécs, where an average of three or four
joint visits were held.

¢ In addition to pediatric and adult gastroenterologists at the respondent adult IBD centres,
IBD nurses, dietitians, and surgeons were also directly involved in providing transitional
care. In pediatric IBD centres, in addition to gastroenterologists, other professionals were
only available as an additional service.

e In Hungary, the transfer of adolescents with IBD occurred in most of the cases at the age
of 18 years. The selection of the adult gastroenterologist was mainly based on the
individual decision of the pediatric gastroenterologist. At the time of the transfer,
adolescents were asked to independently arrange the appointment for the first visit to an
adult gastroenterologist. They were also asked to take the final medical report of the
pediatrician for their first medical visit in adult health care.

e According to most respondent centres, it was the sole responsibility of the pediatric
gastroenterologist to assess adolescent's transitional readiness and to determine the
timing of transfer. Furthermore, it was also the task of the pediatric gastroenterologist to
recognise the lifestyle and psychosocial challenges of adolescents.

e The transition-related training of the gastroenterologists and the education of the affected
parents was missing in most of the respondent IBD centres. Adolescents with IBD
received transition-related education in less than half of the respondent centres, which
usually began at the age of 16. There is a lack of information on the effectiveness of
education, as adolescents’ transition readiness has not been routinely assessed.

e To the best of our knowledge, our systematic review was the first in the literature to
assess the characteristics and effects of various transition interventions applied among
adolescent with IBD. In the 23 international studies analysed, joint visits were the most
frequently applied structured transition interventions. On average, 2-4 joint visits were
held during the transitional period, either alone or as part of a complex transition
program. At some transition clinics, multidisciplinary care was provided during joint
visits, i.e., beside gastroenterologists, IBD nurses, dietitians, psychologists, social
workers, and family therapists were also involved in providing transition care.

¢ Beside joint visits, patient education programs were the interventions most often applied.
They included a two-day transition workshop, an interactive multimedia CD-ROM and
an educational pocketbook. In two studies, the coordinating activity of IBD nurses was
considered as the transitional intervention.

e Publications included in our systematic review examined the impact of structured
transition interventions on several different transition outcomes. The applied
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interventions improved the individual and the health care related transitional outcomes
in most of the studies. There was no significant difference between the intervention and
control groups in terms of social network and other social endpoints.

Just a few publications examined endpoints related to disease activity and long-term
disease outcomes. Structured transition interventions were able to reduce the number of
hospital admissions and surgeries caused by IBD and contributed to keeping the disease
in remission in the posttransfer period. In addition, adolescents, who participated in
structured transition interventions were significantly more satisfied with the quality of
care than the control group, which received standard care.

Based on our analysis performed with the GRADE approach, very low quality of

evidence is available for all transitional outcomes examined in the studies included in
our systematic review.
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