Begleitempfehlungen
zur med. Transition

Die 4 Phasen der
MEDIZINISCHEN TRANSITION

bei seltenen Erkrankungen

P10 raro ausiria

‘= allianz fiir seltene erkrankungen

Einleitung: Die medizinische Transition ist der Ubergang von der Kinder- und
Jugendmedizin zur Erwachsenenmedizin. Das betrifft in der Regel alle jungen Menschen
ab etwa dem 18. Lebensjahr. Dieser Ubergang ist besonders wichtig fiir Menschen mit
seltenen Erkrankungen, da sie oft einen komplexen medizinischen Versorgungsbedarf
haben.

Wenn der Wechsel nicht gut geplant und begleitet wird, entstehen grof’e Probleme. Die
Behandlung wird moglicherweise unterbrochen und die Gesundheit verschlechtert sich.
Viele junge Menschen fiihlen sich in dieser Situation unsicher, haben Angst oder fiihlen sich
allein. Deshalb ist es sehr wichtig, dass der Ubergang gut vorbereitet wird. Nur so lasst sich
die Behandlung nahtlos fortsetzen und die bereits erreichte Lebensqualitat der Betroffenen
bleibt erhalten.

Diese Empfehlungen unterstlitzen Angehorige und Patient:innenorganisationen dabei,
die medizinische Transition Schritt fiir Schritt bestmoglich zu begleiten.

1. VORBEREITUNGSPHASE (AB 12-14 JAHRE)

Ziel: Friihzeitige Sensibilisierung fiir den Ubergang und altersgerechte Vermittlung von
Wissen zur eigenen Erkrankung.

Schritte:

= Einfiihrung in das Thema Transition:
o Kinderarzt:innen und Eltern/Ansprechperson sprechen mit dem
Jugendlichen Uber die anstehende Veranderung
o Erste Gesprache liber die Anforderungen der Erwachsenenmedizin fiihren
= Aufbau von Krankheits- und Behandlungswissen:
o Grundlegendes Verstandnis flr die eigene Erkrankung vermitteln:
= Diagnose, Symptome, Therapie und Medikamente
= Gemeinsame Dokumentation starten:
o Anlegen einer Patientenmappe mit allen medizinischen Unterlagen
wie z.B. Diagnose, Medikamentenplane, Notfallplane, ...
= Forderung des Selbstmanagements:

o Jugendliche ermutigen, Fragen zu ihrer Erkrankung zu stellen und aktivam
Behandlungsgesprach teilzunehmen
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2. AUFBAUPHASE (AB 14-16 JAHRE)

Ziel: Vorbereitung der Jugendlichen auf die Versorgung in der Erwachsenenmedizin und
weiterer Aufbau von Wissen Uber die Erkrankung und der laufenden Behandlungen.

Schritte:

= Vorgespriach und Planung des Ubergangs:

o Zusammen mit dem Kinderarzt/ der Kinderarztin, einem/einer
Transitionsmediziner:in oder einem/einer Transitionskoordinator:in
folgende Themen besprechen:

= Transition bei seltenen Erkankungen —> Herausforderungen
= Klarung von offenen Fragen (zB. zu Therapien, Notfallen,
Kostenilibernahme)

= Psychosoziale Unterstiitzung:

o Screening auf psychische Belastung
o Uber mogliche psychische Belastungen und Hilfsangebote aufklaren
o BeiBedarf psychologische Betreuung anbieten

= Facharzte fiir Erwachsene finden:

o Suche nach spezialisierten Arzten oder Zentren fiir seltene Erkrankungen im
Erwachsenenbereich

o Auswahlund Kontaktaufnahme mit geeigneten Facharzt:innen in diesem
Bereich

= Krankheits- und Behandlungswissen erweitern

o Einflussfaktoren auf Entstehung und Verlauf der Erkrankung besprechen
Kompetenzen fiir die Regulation bzw. Vermeidung akuter Krisen vermitteln
(Ausloser, Warnsignale, Vorgehen bei Verschlechterung)

Ablauf med. Versorgungswege erkldren (E-Card, Rezepte, Uberweisungen...)
Wichtige Kontrolluntersuchungen und Laborwerte erklaren

Ansprechen von weiteren Erkrankungen, die zur Haupterkrankung auftreten
konnen (Komorbiditaten)

= Selbststandigkeit fordern:

o Jugendliche ibernehmen zunehmend Verantwortung fiir ihre Termine,
Medikamente und Gesundheitsfragen

o Eltern bzw. Angehdorige ziehen sich schrittweise aus der direkten
Organisation zurlick, kdnnen aber unterstiitzend begleiten

= Netzwerke aufbauen:
o Kontaktaufnahme zu Patient:innenorganisationen bzw. Selbsthilfegruppen
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o Beratungdurch Sozialarbeiter:innen
o Eventuell auf Workshops oder Transitionsprogramme hinweisen

3. UBERGANGSPHASE (AB 16-18 JAHRE)

Ziel: Aktive Ubergabe der medizinischen Verantwortung an die Jugendlichen.

Schritte:

» Ubergabegespriche organisieren:

o Gemeinsame Gesprache zwischen Kinderarzt/-arztin, zukiinftigen
Erwachsenenarzt/-arztin und Patient:innen

o Erstellung eines umfassenden Transferbriefs durch den Kinderarzt/-arztin
(=Epikrise)

o Besprechung der aktuellen Behandlungsplane, moglicher Anpassungen und
weiterer Therapieziele

o Klarungvon Zustandigkeiten und Ansprechpartnern fiir medizinische und
psychosoziale Fragen

= Beginn der drztlichen Betreuung durch Facharzt:innen fiir Erwachsene:
o Erste Termine bei den neuen Arzt:innen vereinbaren
o Testphase fiir die Zusammenarbeit mit neuen Arzt:innen und Institutionen
= Selbststandiges Fiihren der Patientenmappe:
o Jugendliche ibernehmen selbststandig die Aktualisierung ihrer
medizinischen Unterlagen und die Terminplanung
= Psychosoziale Unterstiitzung:

o Psychologische Hilfe bei Bedarf, um Angste oder Unsicherheiten in der
neuen Versorgungssituation zu bewaltigen

o Austausch mit Gleichaltrigen in ahnlicher Situation anbieten (z.B. liber
Patient:innenorganisationen bzw. Selbsthilfegruppen)

4, NACHSORGEPHASE (nach Abschluss der Transition)

Ziel: Sicherstellung, dass die medizinische Transition erfolgreich war und die Versorgung
den Bediirfnissen des jungen Erwachsenen entspricht.

Schritte:

= Bewertung der Versorgungssituation des Gesundheitszustands:

o Uberpriifung, ob die medizinische Versorgung durch die neuen
Facharzt:innen den individuellen Bedirfnissen entspricht und ob sich der
junge Erwachsene gut aufgehoben fiihlt (eventuell durch einen
Feedbackbogen)
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o Erkundigen, ob die Eigenverantwortung im Umgang mit der Erkrankung und
der medizinischen Dokumentation ibernommen wird

o Sicherstellung, dass die Erkrankung nicht vernachlassigt wird und der
Gesundheitszustand stabil ist

= Bedarfsgerechte Unterstiitzung:

o Erkundigen, ob zusatzliche medizinische, psychosoziale oder
organisatorische Hilfen benoétigt werden, und diese bei Bedarf anbieten
bzw. vermitteln

o Kontakt zu Patient:innenorganisationen und Selbsthilfegruppen als
dauerhafte Unterstiitzung im Erwachsenenalter beibehalten

Individuelle Anpassung der Transition

Flexibel gestaltbare Phasen

Diese Phasen der Transition dienen als Orientierung und lassen sich an die Krankheits-
komplexitat, die psychosoziale Situation und die regionalen Ressourcen anpassen. Bei
Bedarf konnen sie verlangert oder durch zusatzliche Unterstiitzungsmallnahmen erganzt
werden.

Wichtige Aspekte:
= Diagnose und Krankheitskomplexitat
= Psychosoziale Situation
= Grad der Selbststandigkeit
= Regionale Versorgungskapazitaten

MaBRnahmen bei Bedarf
= Wiederholung von Schritten, wenn Schwierigkeiten auftreten
= Festlegen eines Vorgehens bei Problemen im Transitionsprozess (z.B.
Ansprechperson, nachste Schritte)
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