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Geschichte der Transition

« europdischen Raum frithe 1990er-Jahren wissenschaftlich verankert - seit etwa den 2000er/2010er-Jahren

wirklich im Fokus von Forschung und Versorgungssystemen

* Friuher erreichten viele Kinder mit seltenen oder chronischen Erkrankungen gar nicht das Erwachsenenalter >
heute etwa 90 % dieser Patient:innen

Daher wurde
« lebenslange Betreuung noétig

« aber zwei getrennte Versorgungssysteme (Padiatrie vs. Erwachsenenmedizin)

Inzwischen eigenes Forschungsfeld, viele Konzepte entwickelt...

Gleichzeitig zeigt sich:

« weiterhin Versorgungsliicken und Forschungsbedarf (auch im europdischen Vergleich).
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Warum ein krankheitsunabhanges
Transitionsprogramm?

1. Medizinische Risiken

Therapieabbriiche

Verlust von Krankheitskontrolle

Verschlechterung von Outcomes
2. Systembruch

« Padiatrie = familienzentriert

« Erwachsenenmedizin = eigenverantwortlich
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Warum ein krankheitsunabhanges
Transitionsprogramm?

3. Speziell bei seltenen Erkrankungen

oft keine Expert:innen im Erwachsenenbereich

Wissen ist hoch spezialisiert und fragmentiert

Patient:innen sind haufig selbst ,Wissens-Trdger:innen/Expert:innen*

geringe Fallzahlen — wenig Erfahrung

komplexe Multisystem-Erkrankungen

Allgemeine Schnittstellenprobleme
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Warum ein krankheitsunabhanges
Transitionsprogramm?

« Erwachsenenmedizinische Betreuung notwendig geworden
« ABER bis zu 50 % gehen im Ubergang verloren (je nach Erkrankung)
« Therapieabbriiche / Komplikationen steigen

« Versorgungsliucken besonders bei seltenen Erkrankungen

» Jugendliche mit seltenen/chronischen Erkrankungen stehen beim Ubergang in die
Erwachsenenklinik vor Herausforderungen = Transition als kritische

Entwicklungsaufgabe im Jugendalter

« Fehlen strukturierter Transitionsprogramme — Versorgungsliicken, schlechtere

Krankheitsverlaufe
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2016 Idee des
krankheitsunabhangigen
Transitionsprogramms
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Transitionskoordination seit 2023
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Referent:innen im Bereich seltene Erkrankungen

Webseite &
Contentmanagement

Anna Braun, BEd Alexander Hager

MEDIZINISCHE Wiener Gesundheitsverbund
@ UNIVERSITAT WIEN Universitatsklinikum AKH Wien



Interdisziplinarer
Versorgungsansatz
Klinischen Psycholog.innen,
Arzt:innen, Klinische
Sozialarbeiter:innen, Pflege,
Didtologie, Physiotherapie und viele
weitere Berufsgruppen
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Ready4Transition Prozessiibersicht

Behandlungsteam
Spezialbereiche UKKJ
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Patient:innern mit
seltenen
und/oder
schweren

chronischen

Transitionskoordination Erkrankungen

Checkliste
Toolbox

Workshops

Kontaktaufnahme &
Briefing der
Spezialambulanzen

MEDIZINISCHE
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- Erstgesprach

- Transitionsgesprache
- Workshops o~
- Transitionskompetenz Fragebogen

- Transitionsevaluationsfragebogen

Patient:in ist NICHT Modifiziertes
selbstandig Transitionsprgramm
in progress

Intensive Einbindung Erziehungsberechtigte
Wiener Gesundheitsverbund & multidisziplindres Team

Universitatsklinikum AKH Wien

Kontaktaufnahme &
Briefing der
Erwachsenenmedizin

TRANSFER




Und was passiert nach dem Transfer?

Das Team der Transitionskoordination begleitet die Patient:innen
noch etwa zwei Jahre nach dem Transfer. Am Ende wird ein
Transitionsevaluationsfragebogen ausgefiillt und es gibt die

Moglichkeit flir einen Evaluationsworkshop.
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Mindeststandards fiir den Transfer

So individuell moéglich:

Medizinische Stabilitat
Psychosoziale Stabilitat
Ausbildungs-/berufliche Stabilitat

Transitionsbereitschaft I
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Toolbox Ready4Transition

Materialien

Checkliste
Talking Board ‘
ANA Ready - Erwachsen werden mit chronischer Erkrankung

Das

Pt ein| . R (14-16 Jahre)
Informationsmaterial zum Transitionsprozess (Flye o ! Fokus: Jugend, Autonomie, Selbstorganisation
i N 0 3 Inhalte: Adoleszenz, Gesundheit, erste Orientierung

zur Transition
Methoden: Starkencollage, Quiz, Gruppenarbeit

che “Ready2Talk” TRIN o

F
H
>weomvo sc

Check - Meine Rechte kennen (16-18 Jahre)
Fokus: Sozialrecht & Unterstiitzung in Osterreich
Inhalte: Sozialleistungen, Schule & Beruf, Anlaufstellen
Methoden: Stationenlernen, Fallbeispiele, Expert:innen
soziale Arbeit

2
=

=™

Go - Ich kenne meine Krankheit (ca. 18 Jahre)
Fokus: Wissen & Vorbereitung auf
Erwachsenenmedizin
Inhalte: Krankheitssteckbrief, Medikation,
Arztiinnengespriche, Lebensfragen
Methoden: Rollenspiele, Checklisten, Meet the Expert

258 Bil.a
]

Follow Up - Wie war meine Transition? (ab 18 Jahren)
Fokus: Reflexion & Empowerment
Inhalte: Ruckblick, Fortschritte, Zukunftsplanung
Methoden: Reflexionsrunde, Ausblick, Evaluation

18+ Jahre

Workshops “Ready-Check-Go- Follow Up” ( @ ( ( fgsrfgi/\ﬁlé:éﬁ::i&ﬁ:ﬁ;ﬁf:ﬁhwm'at g&%@:‘
(Peer Support, Meet the Expert) ”
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Workshops

« Vier Module mit je vier Sitzungen a 45 Minuten

« Schulungen fir Patient*innen und Eltern bei Bedarf

Modul 1: 14-16J.

Modul 4: Nach dem Transfer
,Erwachsen werden mit |Modul 2: 16- 18 .

einer seltenen ,Meine Rechte kennen - [ Modul 3: Ab 18 J. ,Wie war meine Transition? - Reflexion, Riickblick und Ausblick
und/oder chronischen | Sozialrecht & .

. . ,lch kenne meine
Erkrankung® Unterstiitzung in

Krankheit - gut
vorbereitet in die

Erwachsenenmedizin® ﬁ
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Warum Ready4Transition gelingen kann?

« frihzeitiger Beginn (ca. 12-14 Jahre)
 Strukturiertes, krankheitsunabhangiges und modulares Programm

« Transitionskoordination - soll Bereiche darin unterstiitzen das Transitionsprogramm
ein- und umzusetzen, Durchfiihrung der Workshops, Riickmeldung in
Fallbesprechungen oder Transitionsboards

* Einbindung der Familie/Unterstutzungssystem maglich

« klare Kommunikation zwischen Systemen Vermittler:innenrolle
(Kooperationspartner:innen binden)

* Nachbetreuung nach Transfer
« Ready4Transition - krankheitsunabhdangiges und modulares Konzept

« Beitrag zur Verbesserung gesundheitlicher Chancengleichheit & Versorgungsqualitat
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Ausblick

Elternworkshops

Fremdbeurteilungsbdgen (Behandlungsteam und Eltern/Unterstpltzungssystem)
zu Transitionskompetenz

Eigenstandiges Programm fur nicht-selbstandige Patient:innen ausbauen

Kooperationen aufbauen

Webseite ausbauen

Evaluation

MEDIZINISCHE Wiener Gesundheitsverbund
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Webseite & Sichtbarkeit

Zielgruppe
* Jugendliche mit chronischen Erkrankungen, Eltern & Fachpersonal

Ziel der Website

Jugendliche

+ Unterstiitzung beim Ubergang von Kinder- zur Erwachsenenmedizin
* Forderung von Selbststandigkeit und Gesundheitskompetenz

» Bereitstellung verstandlicher, jugendgerechter Informationen

Eltern

» Sensibilisierung fiir die Bedeutung der schrittweisen Loslosung

* Unterstlitzung beim Prozess des Erwachsenwerdens eines chronisch
kranken Kindes und der Begleitung des Transitionsprozesses

Fachpersonal
* Zugang zu Arbeitsmaterialien
* Beitrag zur interdisziplindren Zusammenarbeit

Link zur Webseite:
https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-
patientinnen/transitionsprogramm/

Wiener Gesundheitsverbund

MEDIZINISCHE
Universitatsklinikum AKH Wien
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Hallo und herzlich willkommen!

Auf dieser Seite finden Sie Informationen rund um das Thema
Transition in der Gesundheitsversorgung — fiir Fachpersonen,

betroffene Jugendliche und junge Erwachsene sowie deren El-
tern und Bezugspersonen.

Aber, was ist das Uberhaupt? Was ist mit Transition gemeint?

Im Gesundheitswesen bezeichnet Transition den Ubergangs-
prozess von einer kindzentrierten zu einer erwachsenenzen-
trierten Gesundheitsversorgung — von den ersten Uberlegqungen zum Ubergang und der Vorbereitung
chronisch kranker Jugendlicher tiber den eigentlichen Wechsel bis hin zu dem Punkt, an dem die/der
Patient:in sicher in der Erwachsenenklinik angekommen ist. Dieser Ubergang ist ein zielgerichteter, ge-
planter und mehrjéhriger Prozess, der auf die medizinischen, psychosozialen, schulischen/beruflichen
und individuellen Bedtrfnisse von Jugendlichen und jungen Erwachsenen eingeht, wihrend sie lernen,
mit ihrer lebenslangen chronischen Erkrankung umzugehen." Der konkrete Wechsel hingegen wird als
Transfer bezeichnet und stellt somit eine Momentaufnahme der Ubergabe oder Uberweisung dar.?

Da der Ubergang von der Kinderklinik in die Erwachsenenklinik viele Herausforderungen mit sich
bringt, wie z. B. den Abbruch langjahriger Beziehungen zum Behandlungsteam oder mangelnde
Selbststandigkeit der Patient:innen, wird derzeit an der Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheil-
kunde (UKKJ, AKH) ein standardisiertes Transitionsprogramm entwickelt und umgesetzt. Verantwort-
lich hierfiir ist in erster Linie die Transitionskoordination. Wir wollen dabei unterstiitzen, dass die jun-
gen Erwachsenen gut vorbereitet und sicher begleitet werden, wenn sie den Schritt an die Erwachse-
nenklinik machen. Hierfiir wird eine praktische Toolbox fiir das Fachpersonal, die Patient:innen und
Bezugspersonen entwickelt, die Hilfsmittel wie Talking Boards zur Gesprachsanregung, Checklisten,
Infoflyer, usw. beinhaltet.

[1] Dovey-Pearce, G. & Christie, D.(2013). Transition in diabetes: young people move on e we should too. Paediatrics and Child Health. [2
JHartmann et al.(2023). Transition und Transfer bei settenen chronischen Erkrankungen. Umsetzung bekanniter Kanzepte von der Theorie

zur Praxis. Journal fiir Klinische Endokrinclogie und Stoffwechsel (1).

MEHR INFOS ZUM TRANSITIONSPROZESS AN DER UKKJ
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Kontakt

Mag.2 Sophie-Helene Hemberger Reyhan Inan, MSc
01-40 400 68740 01-40 400 68 74 41
sophie-helene.hemberger@meduniwien.ac.at rehyan.inan@meduniwien.ac.at

Mag.2 Corinna Harles
01-40 400 68 74 41

corinna.harles@meduniwien.ac.at
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