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5: Kinder—undJugendgesgndheitssymposw’um Dass wir uns mit dem Thema o V
Ein Gesprach auf Augenhéhe — Gemeinsam anders, . . : 3
anders gemeinsam — Inklusion von Kindern und Jugendlichen beschaftlgen,lst das Resultat 3 AL/ s /‘[10
mit chronischer Erkrankung! einer Erfolgstory $
»Jugendliche mit chronischer Erkrankung im Ubergang von der Erfolge der Medizin
padiatrischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin — Uberlebensraten der betroffenen Kinder und Jugendliche enorm gestiegen
Herausforderungen und Chancen” Ausblick auf ein Leben im Erwachsenenalter
Osterreichische Selbstandigkeit, Beziehungen, eigene Familie, Arbeitsleben, Interessen...
Allerdings meist lebenslange medizinische Betreuung notwendig
a Caroline Culen
Klinische und Gesundheitspsychologin
Osterreichische Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit
Definition

Lost in Transition ist ein Risiko!

Transition ist ein gezielter, geplanter Prozess, um Jugendliche und
junge Erwachsene mit chronischer Erkrankung von kindzentrierter

in erwachsenenorientierte medizinische Betreuung zu Ubergeben.
Blum et al., 1993

(“Transition is the purposeful, planned movement
of adolescents and young adults with chronic
physical and medical conditions from child-centred
to adult-orientated health care systems”)
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rund 200.000 Kinder und Jugendliche von chronischer Erkrankung betroffen

Lost for follow-up bedeutet:
Lost for follow-up — kein Besuch von é&rztlichen Kontrollterminen:

Nephrologie 34% l verminderte Lebensqualitat
Rheumatologie 41%
Herzerkrankungen 42% erhohte Gesundheitskosten

I erhohte Mortalitat
Erhohte Morbiditat

Lost in Transition ist ein Risiko! Lost in Transition ist ein Risiko!
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_ 3 Hauptpunkte:
Ve rbesse rte TranSition HeraUSfO rderungen * Abbruch langjahriger Beziehung mit
b : k Was macht den betreuenden Padiater*innen
ewir t B Y k hl * wenig Experten (unter einem Dach) in
Bin gut ruckensc ag SO der Erwachsenenmedizin
angskommen :) * gute Anbindung an medizinische SChWierig? * Autonomie und Selbstflrsorge der

Erwachsenenversorgung
verstarkte Compliance, erhohte Adharenz

Jugendlichen noch nicht ausgereift

regelmaRiges Einhalten von Kontrollterminen

weniger Langzeitschaden

verringerte Akutkomplikationen
erhohte Lebenserwartung

P - - > A e
verbesserte Lebensqualitat AT | X z /) v “_gz{




,Pubertat ist die Zeit in der
die Eltern schwierig werden*

4
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Kognitive Entwicklung noch nicht abgeschlossen

Affektregulation funktioniert anders als bei Erwachsenen
Neurotransmitteraktivitat verandert sich (Dopamin, Serotonin etc..)
Planungskompetenz noch nicht ausgereift

anfalliger fir emotionale Storungen

Risikobereitschaft erhoht

20.11.18

Entwicklungsaufgaben
Akzeptanz des Korpers,
Sexualitét,
Autonomieentwicklung,
Gruppenzugehdrigkeit,
Identitétsfindung

K—\ Kérperliche \

logisches Denke i
ogrs;r Iesss'm‘n en R n‘I'I! . Hormonelle

chr
gen,

Verstandnis von ! P
e . Er g
Shuoautit der DIagnUﬁexhlechtsmerkmale
Lebensstil
Risikoverhalten,
Impulsivitat

Grenzen testen,
soziale Beziehungen
Therapiemanagement

e Darstellung: mit chronischer Erkrankung 10
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Vorbereitung auf die lebenslange Therapie

intra- und interpers.

-_— Risiken

erste Folgeerkrankungen—

Remission Pubertat N
Mani Transition /
i Pédiatrische . )
f(teizt:- Langzeitbehandlung Internistische Langzeitbehandlung
3 & O <
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Entwicklungsaufgaben (uber das 18. Lebensjahr hinaus)

K. Lange 2016, adaptiert C. Culen 2017




Familien

— Widerstand, Bindung an Vertrautes, Ablehnung des Neuen

Betreuer

— Widerstand gg. ,Abgeben”, Unsicherheit (Thema, Zeitpunkt), Zeitmangel, fehlende

Kompetenz im Kinder- oder Erwachsenen-Bereich

Institutionen

— keine Tradition, keine Instrumente, keine Finanzierung zus. Leistungen, kein

Fallmanagement
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Mther S, Findorff J (2016)

1
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Wichtig fur Qualitat des
Transitionsprozesses

e Transparenz und Standardisierung
« Strukturierte Uberginge

* Dokumentation und Vergleichbarkeit
(Studien)

* Ansprechpartner in der
Transitionsphase — Transitionscoach,
Experten im Erwachsenenbereich

* Eltern einbinden, neue Rolle
* Gruppenangebote fur Jugendliche

Pilotprojekte und
Einzelinitiativen quer
durch Osterreich

* Kinderrheuma

« Cystische Fibrose

* Nephrologie

* Diabetes

¢ Turner Syndrom (Endokrinologie)
* Onkologie

* Jugendliche mit Behinderungen
e uvm...
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Projekt der Osterreichischen Kinderkrebshilfe OKKH:
,,ZON E“ — Zentrum fir Onkologische Nachsorge Erwachsener

Lost in Transition? Nicht mehr lange! Die ZONE und das Koordinationsnetzwerk fur

01118 Langzeitnachsorge
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Blick iber den Tellerrand
sprich Uber Grenzen Osterreichs:

International und auch im deutschsprachigen Raum starker Trend
Richtung verbesserte Transition
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e sind hr: Westend » Krankenha

S -
DRK Klinikengi
'Q’ Westend

ALLE THEMEN 1M 0BERBLICK

Evaluation 2012:

Liickenloser Ubergang fiir alle
Teilnehmenden

Compliance gut
Klinische Werte verbessert oder gleich gut

Positiv bis sehr positiv bewertet (TN,

Finanziert Gber 7 groRRe
Krankenkassen,
50 Kassen entscheiden im
Einzelfall [

Enwachsenenmedizin

Fallpauschalen zwischen 650€ Vil vareron sofir
der

DRK Kinlken Berlin | Westond
Boriiner TransitionsProgramm
‘Spandauer Damm 130

14050 Berin

Wegbescreibung

Tol: (030) 3035.- 4492

Fax: (030) 3035 - 5715

E-Mai Kontak

Leitung

PD Dr. med. Arpad von Moers

und 820€

Or. med. Silvia Mither
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DAS PROGRAMM F! D JUGENDLICHE
MIT CHRONISCHEN

et Projekt des Innovationsfonds tber 3

Jahre gemeinsam mit TK
(Technikerkasse) und Konsortialpartnern
Volumen 1 Million €
Richtet sich vor allem an niedergelassen
Kinderarztinnen — Entlastung
padiatrischer Versorgung

dem Jugendlichen unda
oder per Videotelef

201118

4 — 30 Std pro Patient Bedarf fir
Transitionsbegleitung
Kein dezidierter Abrechnungsmodus mit
Krankenkassen
Spitdler haben unterschiedliche Policy
(Vorgehensweisen, Haltungen) zu Transition
Transition beschrankt auf groRe Zentren

WWW.transition1525.ch

Wy, |
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Klinik fiir Gastroenterologie, Hepatologie und Infektiologie
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Fipatene Transitionssprechstunde Transitionssprec
—

Sechsunian

Gastoenteroogische
Ambuianz

Die in der Patienten aus
CromColtis-Ambulanz

18. Lebensj i . Hier

bestehen o Transition.
Lebertransplantationsambuianz
TIPS Ambuianz

Kl far Ubergabe der ndtigen

Onkologische Ambuianz und
HCC Sprechstunde Unterlagen.

Patienten in

(Chemofnereple ZenM - yisite von Kinderdrzten und Internisten. Der Patient hat hierbei die Mogiichket, die Arzte der
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SOUTHAMPTON

Children'’s Hospital

You aro hro: Home > Our sanvoos > Chidren's hospa servios > Tra
prfessional: Ready Steady Go resources

University Hospital Southampton

Transitionsbereitschaft -
Prozess der Vorbereitung steht im
Mittelpunkt

Our services

Chidren' hospital servis
Transion 1 st care: Reacy
o
Tranifon toadt care: Useul
s
Hello to adult services: — = “
Forheaith professionas: For health professionals: Ready
fostySmmyGorenre | Steady Go resources

Browse site Ato Z

nosptal
ABCDEFGGH

Ly KLmMNO P

QRS T UV WX Printready documents
Yz

0 youmay
ind  usoful o downioad our print ready documans. Ploaso omal us
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18 million U.S. adolescents, ages 18—21, are moving into adulthood
transition from pediatric to adult-centered health care.

— U.S. Census Bureau, Current Population Survey, 2013

and

News & Announcements
New Report on Innovative State Tile V Health Care

Transition Efforts 2

A new Got Transition report examines Providers
innovative transition strategies and

measures from 32 State Title V

Youth & Families

Programs selecting transition as a Find out about how to implement  Hear what young adult and
national performance measures. more> health care transition quality parent experts have to say about
Free Pediatric Maintenance of improvement in your practice or  common transition questions
Certification Transition Module Available  Plan using the new Six Core and discover new resources to
The University of California San Elements of Health Care make this process work easier.
Diego/Rady Children's Hospital Transition (2.0). Download

partnered with Got Transition to develop et

a Maintenance of Certification Part 4 accompanying clinical resources

Module on transition for the American and measurement tools for use

Board of Pediatrics' Maintenance of i i

Certification program. more> in any setting.

Earn CME Credits in Transition

Health Services for Children with Special

Needs (HSCSN) has announced a free

online one-hour transition Continuing
ledical Education (CME) course

highlighting the Six Core Elements of

Health Care Transition. more>

20.11.1 New National Young Adult Transition
Advisory Group Formed

20.11.18 22
— s MakaaGR News Conact Tansiers
Search UF Heath ey BY
UFHealth [l
UNIVERSITY OF FLORIDA HEALTH
[ WoaLius: taserssor |
) Patient Care Education Research Community
Pediatric Cics ~ | Telemedicine [l Education - [l Diabetes Risk Test
Transitioning from Pediatric Clinic to Adult Clinic
itioning from teenage years be stressful for teens with
diabetes and their families. The NDEP has assembled the materials below to help
teens with diabetes make a smooth transition to adult health care.
20.11.18 24
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SickKids

Visiting Areas of Care Patient and Careers and Health-care About
SickKids Family Resources Volunteering Professionals SickKids.

Contact us | Get Search

[vearen s sie searen

(]
m Duke Children’s

Home

Patient Services
(a2)

Just For Kids

Research

About Us

For Patients & Visitors

For Health Professionals

Home > Patient Services (A-Z) > Transition of Care.

Transition of Care

print | Text: 4 [A] A

Duke Resources

Primary Care
(Duke Children's)

Pediatric Division of Primary

(Duke School of Medicine)

Hospital >Good 2 Go Transition Program
Good 2 Go Transition Clinic

Who We Are
What We Do

For Health-Care Providers Good 2 Go provides a weekly clinic for adolescent patients at SickKids, age 12 to 17, who require
psychosocial and educational support to prepare for transition to adult care. We also provide support to
parents and families who care for patients to the adult health-care system.

For Youth and Families

Good 2 Go Transition Clinic

20.11.18 26

Giv
=9 Providing i and i
PR support for adolescents and young adults with chronic health e Hacc
ocstons needs transitioning from pediatric to adult health care settings. We
P : b Adolescents Transitoning to
support young people in realizing their greatest potential in all T e
aspects of life, regardless of their health conditions.
(Duke Children's)
Treatments Physicians and Staff  Locations ~ Appointments Healthy Lifestyles Program
(Duke Chidren's)
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Gesellschaft fiir

Transitions-
medizin e.V.

8 Termine . | ofa Uberuns ~

P Suchen

16.-17. NOVEMBER 2018 IN MUNSTER:

7. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir

i Transitionsmedizin in Miinster
! % |
{

9 MEHR INFO:

Fragen, die sich stellen:

* Durchfiihrendes Personal?
* Welche Infrastruktur?

* Core-Elemente/Herzstticke der
Transitionsprogramme?

* Ab welchem Alter?

* Welche Zielgruppen? (Patientinnen, Eltern,
Arztinnen, Gesundheitsexpertinnen,...

* Follow-up? Evaluation?
* Finanzierung der Transitionsprozesses?
* Verantwortlichkeit? @

20.11.18 28




Einschatzung der Zustandigkeit flr Transitionskoordination

(Umfrage AKH Kinderklinik, Worndl, Culen, Hemberger, Nostlinger; 2017)

20.11.18

® Arztinnen

B psychologlnnen
B Casemanagerin
B Klinikleitung

3,5% ® Multiprofessionelles Team

29
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Kriterien fur funktionierenden Transitionsprozess
Austausch im multidisziplindren Team ———————— > 7

Unterstlitzung der Familie ~memm——" 17,2%
Transitionspolitik ~ E—————— 41,4%

Transition als Prozess W 20,7%

Vorbereitung und Begleitung der Patientin FEEEEEEEEEE——— 51 7%

Selbststandigkeit der Patientln === 10,3%
L T —————————— -
Nennungen von TransitionsmaBnahmen FEE———_—— 48 3%

Ruckmeldung, Feedback Meemm==—=== 70,7%

Passendes Versorgungsangebot FEEEEEE——%"“%W= 51 7%

20.11.18 (Umfrage AKH Kinderklinik, Wérnd, Culen, Hemberger, Néstlinger; 2017) 30
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Kommunikation im Team — gemeinsame Ziele formulieren
Strukturierte Therapiepldne

Schulungsprogramme, multidisziplinar

Evaluierung der Schulung der Patientinnen 3

ha 3

Something got losi
in the transition

....Patientinnen und Patienten
. sollten es nicht setn .




