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Die Entwicklung des pédiatrischen CED-Patienten ist gekennzeichnet durch ein atersabhangiges
Krankheitsverstandnis. Wéhrend das Kind im Vorschulalter die chronische Krankheit eher als eine Art
Bestrafung empfindet, setzt im Alter von ca. 12 Jahren zunehmend abstraktes Denken ein, mit dessen
Hilfe eine Krankheitsbewdltigung langsam ermdglicht wird. Gerade in diesem Lebensabschnitt bis zur
Vollendung der Pubertdt spielt die Autonomisierung mit Loésung aus der Eltern-Kind-Bindung eine
wesentliche Rolle. Diese wird aber durch die haufig zwangs aufige Uberprotektion stark eingeengt. Hier
liegt die Aufgabe des Padiaters, den Patienten behutsam aus dieser Situation herauszuftihren und ihn zur
Eigenverantwortlichkeit und Selbsténdigkeit anzuleiten. Diese beinhaltet eine moglichst umfassende
Information tiber seine chronisch entziindliche Darmerkrankung, ohne hierbei jedoch unnétige Angste
Zzu provozieren. Dies ist die Basis fur eine zunehmende Selbstéandigkeit, die eine wesentliche
Voraussetzung ist, um den weiteren Krankheitsverlauf giinstig zu beeinflussen.

Diese entwicklungsphysiologischen Probleme sind dem Pédiater vertraut wie auch die anderen Belange
der Adoleszenz, vor allem Wachstum, beginnende Sexualitét und Ausbildungsprobleme.

Daher ist der Ubergang vom Padiater zum Internisten mit vielfachen Veranderungen verbunden.

e Der Patient ist Uber grofie Teile seines bisherigen Lebens vom Padiater und dessen Team begleitet
worden. Die Uberleitung zu einem neuen Betreuungsteam kann daher mit Angsten vor dem Neuen
verbunden sein.

e Andererseits kann das Verbleiben im padiatrischen System aber auch zu einer Einengung des
Adoleszenten fuhren, der sich nun als junger Erwachsener versteht, indem seine Selbstandigkeit
und Eigenverantwortlichkeit nicht ausreichend Berticksichtigung finden. Hier kann sich der in
padiatrischen Institutionen eingespielte eher behitende Umgang mit Patienten gelegentlich als
Nachteil auswirken.

e Die Eltern, die bislang in Entscheidungsprozesse zwangsaufig eng eingebunden waren, finden
sich ,plétzlich® auen vor und werden nur noch mit der Erlaubnis des Patienten in dessen
Krankheitsschicksal einbezogen.

e Ebenso kann auch der Padiatrische Gastroenterologe und sein Team Schwierigkeiten haben,
seinen Patienten in die Betreuung eines internistischen Kollegen zu Uberantworten, den er haufig
nicht kennt und von dessen Behandlungs- und Arbeitsweise er keine konkreten Vorstellungen hat.

Im Folgenden soll ein Konzept entwickelt werden, mit dessen Hilfe die Uberleitung von jugendlichen
CED-Patienten aus der padiatrischen in die internistische Gastroenterologie erleichtert und im Sinne von
Empfehlungen standardisiert werden soll.

Hierbel ergeben sich verschiedene Ansétze:

e Umfassende und frihzeitige Einbeziehung des Patienten in Aufklérung und Entscheidungsfindung
hinsichtlich Diagnostik und Therapie. Unter Berlicksichtigung des Entwicklungsstandes gilt dies
bereits auch fur Kinder im Vorschulalter.

e Verstandnis fur Krankheitsprozesse immer wieder abfragen bzw. zu diesbeziiglichen Fragen
auffordern

e  Gespréche mit den Eltern Uber die Notwendigkeit, den Losl6sungs-Prozef3 des Jugendlichen zu zu
lassen

e Berlcksichtigung der individuellen Verstandnismdglichkeiten

e Vorbereitung auf Unterschiede in Umgang und Behandlung zwischen der péadiatrischen und
internistischen Betreuung



Sensibilisierung der internistischen Gastroenterologen, sich mit den psychosozialen
Besonderheiten von adoleszenten Patienten auseinanderzusetzen. Dies kann bedeuten, dal3 mehr
Zeit zu investieren ist, ds dies bei der Betreuung von erwachsenen Patienten gewohnt ist
Festlegung des bestmdglichen Zeitpunktes der Uberleitung des Patienten unter Vermeidung eines
willkdrlich fixierten Datums. Hierzu sind der algemeine Entwicklungsstand, aber auch
medizinische Besonderheiten zu berlicksichtigen. So stellen  Wachstumsstérungen und
Pubertétsentwicklungsverzdgerungen spezifisch padiatrische Probleme dar, die zu einem spéteren
Wechsel fihren sollten, wahrend dieser z. Bsp. bei Schwangerschaft einer adoleszenten Patientin
friher erfolgen sollte

Vorhandensein von entsprechend ausgebildetem Personal, um diese Gesprache zu intensivieren

Das Ziel eines Uberleitungsprogramms ist,

die genannten negativen Begleiterscheinungen zu vermeiden
die psychosoziale Entwicklung ungestort verlaufen zu lassen
damit die Compliance auch fir den spéteren Krankheitsverlauf zu verbessern

Empfehlungen zur Durchfihrung eines Uberleitungsprogramms aus Sicht des Padiatrischen
Gastroenterol ogen:

Bereits friihzeitige und nach individuellem Entwicklungsstand auch elternunabhéngige Gespréche
mit dem Patienten Uber seine Krankheit und die damit verbundenen Probleme. Dadurch soll
vermittelt werden, dal3 der Patient als Adoleszenter akzeptiert wird und so seine Selbstéandigkeit
und Eigenverantwortlichkeit geférdert werden

Rechtzeitige Thematisierung der Uberleitung (mindestens ein Jahr zuvor), um nicht den Eindruck
zu erwecken, der Patient wirde ,, abgeschoben”

Aufklérung der Eltern Uber diese Vorgehensweise, um Ablehnung und das Gefihl zu vermeiden,
nicht mehr gebraucht zu werden

Sinnhaftigkeit der Uberleitung in die adulte Gastroenterologie darlegen, indem Themen
angesprochen werden, deren Ldsung von péadiatrischen Gastroenterologen nicht geleistet werden
kann wie Schwangerschaft, Fertilitdt oder Karzinomprophylaxe

Erstellung enes zusammenfassenden Krankheitsberichtes fir den internistischen
Gastroenterologen, um einen Informationsverlust zu vermeiden (siehe Anhang). Bei stattgehabten
Operationen sollte der OP-Bericht beigefgt sein.

Rekrutierung von internistischen Gastroenterologen, die einerseits bereit sind, den mit
adoleszenten CED-Patienten verbundenen hoheren Aufwand zu leisten, andererseits Leitlinien-
konform arbeiten (in erster Linie in der Vermeidung unnétiger Endoskopien)

Ideal wére in diesem Zusammenhang eine voribergehende gemeinsame Sprechstunde mit
padiatrischem und internistischem Gastroenterol ogen.



Anhang

betr.: AbschlufRbericht

wie besprochen, moéchte ich den Krankheitsverlauf bei Dir kurz zusammenfassen, damit bei der
Weiterbehandlung kein Informationsverlust auftritt.

Diagnose:

Symptombeginn:

Befall:

Koloskopie (Datum, Befund):

Osophagogastr oduodenoskopie (Datum, Befund):
Dunndarmdoppelkontrast/M R-Sellink (Datum, Befund):

Begleiter krankungen:

Verlauf/K omplikationen:

Operationen:
letzte Therapie

Ich mochte mich bei dieser Gelegenheit fir Dein Vertrauen bedanken und Dir fur Deine Zukunft alles
erdenklich Gute winschen. Fir Fragen stehe ich Dir nattrlich auch in Zukunft gern zur Verfligung.

Unterschrift, Datum



