


Gesundes Aufwachsen
von Kindern und Jugendlichen

Schaffung einer interdisziplinaren
Vernetzungs-
und Kooperationsplattform

sind die zentralen Anliegen der
Osterreichischen Liga

far Kinder- und Jugendgesundheit,

kurz Kinderliga.
https://www.kinderjugendgesundheit.at/
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Ausgewahlte Themen >a

der Kinderliga

e Gesundheit im ganzheitlichen Sinn (WHO)
* Kinderschutz, Kinderrechte

* Kinder und Jugendliche mit chronischer oder
seltener Erkrankung

* Kinderarmut und Chancengerechtigkeit
* Psychosoziale Gesundheit

e Corona und Auswirkungen auf Kinder &
Jugendliche
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Kinderliga-Aktivitaten

* Mitgliederservice

Politische Termine
* Mitwirkung an ministerieller Gremienarbeit
* Vortragstatigkeit, Podiumsdiskussionen

* Teilnahme an Veranstaltung von Round Tables
Netzwerkveranstaltungen

e Entwicklung von Forschungs- und Pilotprojekte

o) '
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"Lost in Transition? - \gy

wie Ubergiange gelingen kénnen"
13. Wiener Hospiz- und Palliativtag, 18. April 2024

Mag.a Dr.in Caroline Culen, Wien



Definition Transition im medizinischen Bereich:

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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TK/}NﬂﬁON Erfolgsstory der Medizin

* Uberlebensraten der betroffenen Kinder und Jugendliche enorm
gestiegen

e Ausblick auf ein Leben im Erwachsenenalter- mit oder ohne
Selbstandigkeit, Beziehungen, eigene Familie, Arbeitsleben,
Interessen...

* meist lebenslange medizinische, therapeutische, pflegerische
Betreuung notwendig



....Beispiel Krebserkrankungen

pro Jahr 200 bis 300 onkologische Neuerkrankungen

80% Uberlebensrate derzeit in O

in O pro Jahr ca. 200 Uberlebende von Krebserkrankungen im Kindesalter
viele davon mussen mit Langzeit- und Spatfolgen rechnen

viele Themen wahrend Aktubehandlung noch nicht wichtig, viele Fragen noch
nicht gestellt

(St. Anna Kinderspital, Wien und Kinderreha Leuwaldhof)
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Lost for follow-up

= keine angemessene medizinische Versorgung mehr,
verbunden mit:

* verminderte Lebensqualitat
* erhohte Gesundheitskosten
* erhohte Mortalitat
* Erhohte Morbiditat




Transition und Turner Syndrom

: Endocrine DAt ot al Turmer syndrome: health care 74 $34.583
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Health status, quality of life and medical care
in adult women with Turner syndrome

Diana-Alexandra Exrtl’, Andreas Gleiss’, Katharina Schubert', Caroline Culen', Peer Haudk!, Johannes Our',
Alois Gess!® and Gabriele Haeusler'

Ertl DA, Gleiss A, Schubert K, Culen C, Hauck P, Ott J,
Gessl A, Haeusler G.

Endocr Connect. 2018 Apr;7(4):534-543. doi:
10.1530/EC-18-0053. Epub 2018 Mar 7.

PMID: 29514898

Endooing Conned lon s

- Turner syndrome: beyond R3D-R51 G:R3ID
Review growth and hormones

Dpen ACCESS
Care of girls and women with Endocrine 0
CONMNECTIONS
Turner syndrome: beyond growth
and hormones
Caroline Culen, Diana-Alexandra Ertl, Katharina Schubert, Lisa Bartha-Doering and | oo orer e
Gabriele Hasusler 1o G Haousler
Emall

Univarsity Oiinic of Pediatrics and Adolescant Medicing, Madical Univarsity of Vienna, Vianna, Austria

gabriak. haauslerd
meduniwien.acat

Abstract
Turner syndrome (T5), although considered a rare disease, is the most common sex Key Words
chromosome abnormality in women, with an incident of 1in 2500 female births. » [pEychosodal care in
TS is characterized by distinctive physical features such as short stature, ovarian endocrinoiogy
dysgenesis, an increased risk for heart and renal defects as well as a specific cognitive - [paychological approach
and psychosocial phenotype. Given the complexity of the condition, patients face » X-inked
manifold difficulties which increase over the lifespan. Furthermore, failures during the » development In Turner
transitional phase to adult care result in moderate health cutcomes and decreased synarame
quality of life. Guidelines on the optimal screening procedures and medical treatment » cognitive profiie

» peychosodal

are easy to find. However, recommendations for the treatment of the incriminating TECOmmMEndaticns In
paychosocial aspects in TS are scarce. In this work, we first reviewed the literature on peadiatrics

the cognitive and psychosocial development of girls with TS compared with normal health autonomy
development, from disclosure to young adulthood, and then introduce a psychosocial transition In
approach to counseling and treating patients with T5, including recommendations for endocrinological care
age-appropriate psychological diagnostics. With this work, we aim to facilitate the
integration of emphasized psychosocial care in state-of-the-art treatment for girls and

L

ith T5. Endocring Connactions
women wit . (2N 7 &, R39-AT1
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Less ready for adulthood?—Turner syndrome has an impact on
transition readiness
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Abstract

Objective: Young women with Turner syndrome (T5) are known to be at risk for loss
to medical follow-up. Recent literature indicates that there are disparities regarding
tranzition readiness between different chronic conditions. So far, studies in young
women with TS5 investigating their transition readiness compared to youths with
other chronic conditions with no or minor neurocognitive challenges have not been
reported.

Methods: Patients (n = 32), 26 patients with Turner syndrome [mean age 17.24 + 2.10)
and 24 controls with type 1 diabetes or a rheumatic disease (mean age 1741 + 2.44),
were recruited from specialized paediatric endocrine outpatient diinics. The Transition
Readiness Azzeszment Questionnaire TRAQ-GV-15 was used to compare tranzition
readiness scores between TS and controls. In addition, information on individwal han-
dling of the guestionnaire waz obtained. Descriptive statistics and nonparametric
methods were used to analyse the data.

Results: Significant differences for transition readiness scores were found between
the two study groups. The global TRAGQ-GW-15 score was significantly lower for fe-
males with T5. In particular, subscale 1 ‘autonomy’ of the TRAQ-GW-135 showed lower
scofes in patients with T5. Patients with TS5 needed significantly more help and more
time to complets the questionnaire.

Conclusion: Special attention should be given to young women with Turner syn-
drome in the preparation for the transitional phase. By incorporating the assessment
of transition readiness specializts will find it easier to identify underdeveloped skills
and knowledge gaps in their patients. Unless a multidisciplinary young adult clinic i=
established, an older age than 18 years at transfer to adult endocrine care might be
beneficial.

KEYWORDS
adolescent health, asseszsment questionnairs, chronic disease, health autonomy, healthcare
tramsition, TRAD, Turner syndroms

Anbravistionz: EF, Exscetive Funceions; HCT, Hsaktoans Trnsiion; 50, Standars Dawiasiar TRAL, Tranition Bassinez: Azzezzmant Cuasticnnaing TS, Turnar Synsnms.

This iz an epen sccess article under the terms of the Creative Commons Abtribution- NeoCommercizl-MoDerivs Licerse, which permits use and distribution in
any medium, provided the original work iz propery cited, the use is non-commercizl and ro modfications or sdaptations are mads_
© J030 The Authors. Clinical Endocrinalogy published by John Wiley & Sonz Lid

Clinicd Endocrinology. 2020H00-1-7.
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14 - 20-jahrige Jugendliche in Osterreich

18% mit chronischer
Erkrankung
ca. 170.000

ohne chronische
Erkrankung

viele davon mit Bedarf
an einer Transition in
die
Erwachsenenmedizin

Felder-Puig R, Teutsch F, Ramelow D, Maier G. Gesundheit und Gesundheitsverhalten von dsterreichischen Schilerinnen und Schilern. Ergebnisse des
WHO-HBSC-Survey 2018. Bundesministerium flr Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz (BMASGK); 2018.
Sawyer SM, Drew S, Yeo MS, Britto MT. Adolescents with a chronic condition: challenges living, challenges treating. 2007 Mar 27;Volume 369(9571):1481—

89.
Osterreichische Gesundheitsbefragung 2014. 2014;245.

Fichtenbauer P. Das chronisch kranke Kind im Schulsystem [Internet]. Schriftenreihe der Volksanwaltschaft — Band Ill; 2015 [cited 2019 Jun 21]. Available
from: https://volksanwaltschaft.gv.at/downloads/a38dg/Das%20chronisch%20kranke%20Kind%20im%20Schulsystem.pdf

20% in seventeen-year-olds (Hélling et al., 2012)


https://volksanwaltschaft.gv.at/downloads/a38dg/Das chronisch kranke Kind im Schulsystem.pdf

Vorbereitung auf die lebenslange Therapie

K. Lange 2016, adaptiert C. Culen 2017

intra- und interpers.
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Transition ins Erwachsenenalter und in die medizinische
Erwachsenenbetreuung - Literatur sagt dazu:

e Lost in Transition ist ein Risiko

* nicht am Alter von 18 Jahre die

individuelle Reife flr eine Transition

* Pro-aktives Agieren von
betreuenden Experten wichtig
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Home Home > Patient Services (A-Z) > of Care SlckKlds
Contactus | G

A Transition of Care

For Patients & Visitors

4O

Search

Visiting Areas of Care Patient and Careers and Health-care About

Just For Kids ke Resauvees SickKids Family Resources Volunteering Professionals SickKids

For Health Professionals Primary Care

(Duke Children's)

Research
About Us Pediatric Division of Primary
\ Care
Gwm_g' Providing comprehensive assessments and multidisciplinary (puksischacof ﬁemne)
Elysiclans support for adolescents and young adults with chronic health m%
tocations needs transitioning from pediatric to adult health care settings. We 7
. .. . . . Adolescents Transitioning to
support young people in realizing their greatest potential in all Leadesshi and Success
aspects of life, regardless of their health conditions. (ATLAS)
(Duke Children's)
Treatments  Physicians and Staff Locations  Appointments Healthy Lifestyles Program
(Duke Children's)
) Who We Are Hospital >Good 2 Go Transition Program > E,) Listen| e=
[][ "ﬂ"SI“ﬂ" Good 2 Go Transition Clinic
. - y 2 2 : . What We Do
o = 5 For Health-Care Providers Good 2 Go provides a weekly clinic for adolescent patients at SickKids, age 12 to 17, who require
1 8 m”"on US ad0|escents, ages 1 8_21 ,are m0V|ng lnto adUIthOOd and For Youth and Families psychosocial and educational support to prepare for transition to adult care. We also provide support to

parents and families who care for adolescent patients transitioning to the adult health-care system.

transition from pediatric to adult-centered health care. e

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

News & Announcements
New Report on Innovative State Tile V Hea'th cal'e YOI.Ith & Families

—
Transition Efforts .

A new Got Transition report examines PrﬂVlders UFHealt}l Search UF Health E n ’
innovative transition strategies and D V\f‘

measures from 32 State Title V UNIVERSITY OF FLORIDA HEALTH

Jobs MakeaGift News Contact Transfers

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
s F improvement in your practice or common transition questions ; .
Free Pediatric Maintenance of X : N ’
Certification Transition Module Available plan using the new Six Core and discover new resources to Patient Care Research
The University of California San Elements of Health Care make this process work easier. Home | Diabetes Insttute | Pediatric Clinics | Transitioning from Pediatric Clinic to Adult Clinic
Diego/Rady Children’s Hospital Transition (2.0). Download
partnered with Got Transition to develop : il
a Maintenance of Certification Part 4 accompanying clinical resources N
Module on transition for the American and measurement tools for use N

Board of Pediatrics' Maintenance of
Certification program. more>

Earn CME Credits in Transition

Health Services for Children with Special
Needs (HSCSN) has announced a free
online one-hour transition Continuing
Medical Education (CME) course
highlighting the Six Core Elements of
Health Care Transition. more>

in any setting.

Q UF Diabetes Institute

Overview Adult Clinics ~ Pediatric Clinics ~

Transitioning from Pediatric Clinic to Adult Clinic

Transitioning from teenage years to adulthood can 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.

New National Young Adult Transition
Advisory Group Formed

Twelve young adults with and without
disabilities will advise Got Transition on
young adult perspectives on health care
transition. more>
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Ebenen der Uber-
gangsbewalti-
gung

e der individuellen (Ebene des Einzelnen),
 derinteraktionellen (Ebene der Beziehungen) und
e der kontextuellen Ebene (Ebene der Lebensumwelten).

,Transitionen sind Lebensereignisse, die die Bewaltigung von Diskontinuitaten auf
mehreren Ebenen erfordern, Prozesse beschleunigen, intensiviertes Lernen
anregen und als bedeutsame biografische Erfahrungen von Wandel in der
gd8(e)ntitétsentwicklung wahrgenommen werden.” (» Griebel & Niesel, 2011, S. 37-

https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/partnerprozess/uebergaenge-

und-transitionen-bedeutung-fachliche-konzepte-und-beispiele;



https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/partnerprozess/uebergaenge-und-transitionen-bedeutung-fachliche-konzepte-und-beispiele/
https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/partnerprozess/uebergaenge-und-transitionen-bedeutung-fachliche-konzepte-und-beispiele/

—
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3 Hauptpunkte:

Abbruch langjahriger Beziehung mit betreuenden
Padiater*innen

wenig Experten (schon gar nicht unter einem Dach)
in der Erwachsenenmedizin

Autonomie und Selbstflrsorge der Jugendlichen
noch nicht ausgereift mit 18 Jahren



Herausforderung Adoleszenz

ldentitatsentwicklung: wer bin ich? wer
mochte ich sein?

Autonomieentwicklung — Ablésung von
den Eltern

neue Einstellung gegenlber sich selbst
und eigenem Kdérper entwickeln, eigenen
Korper akzeptieren

Wunsch nach Beziehungen zu
Gleichaltrigen




Entwicklungsaufgaben

Akzeptanz des Korpers,
Sexualitat,
Autonomieentwicklung,

Gruppenzugehorigkeit,
Identitatsfindung -> kdnnen
zur Vernachlassigung des
Krankheitsmanagement
fiihren

orperliche Veranderung

(

Kognitive Entwicklung

/ Aufgaben der

logisches Denken ormonelle Veranderungen,

Wissen, emotionale Adoleszenz sekundare
Verarbeitung -> verdandern und Einfluss Geschlechtsmerkmale,
laufend das auf chronische Muskelaufbau ->
Verstindnis der Diagnose Erkrankung beeinflussen
und von Chronizitat / Krankheitsgeschehen

Lebensstil

Risikoverhalten,
Impulsivitat
Grenzen testen,
soziale Beziehungen ->
beeinflussen
Therapiemanagement

Adoleszenz mit chronischer Erkrankung, vereinfachte schematische Darstellung

25



Pubertat, Adoleszenz, Transition

Adoleszenz ist eine sensible Lebensphase
(ca 13 bis Anfang/Mitte 20)
Veranderungen: korperlich, kognitiv,
emotional, sozial

Psychosozial fordernde Phase (Suche nach
Identitat, Werten, Freundschaften,
Ausbildung, etc...)

Vermehrte medizinische
Akutkomplikationen

Transitionsalter tblicherweise 18

26



Umgang adoleszenter Patient:innen
mit ihrer chronischen Erkrankung

* haufig unzureichendes Krankheits- und Medikamentenwissen

 Erkrankung als lastiges Ubel

* haufig Widerstand gegen Medikation oder andere Therapien

 manchmal ist die psychische, soziale und/oder kognitive Entwicklung der
Betroffenen beeintrachtigt

e ausreichende Eigenverantwortung oft gering (multifaktoriell)

Tucker LB, Cabral DA. Transition of the adolescent patient with rheumatic disease: Issues to consider. Rheumatic Disease Clinics of
North America. 2005 Aug;52(2):641-52.

Wafa S, Nakhla M. Improving the transition from pediatric to adult diabetes healthcare: A literature review. Canadian Journal of
Diabetes. 2015;39:520-28



Lebensphasen Kindheit
und Jugend

1900 RTINS 5 Erwachsenenalter
alter
Kindheits- |25 5 by
1950 T | Erwachsenenalter S
alter =L =
= o
ol Senioren-
2000 heits- Jugendalter | Erwachsenenalter -
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2050 heits- |lugendalter Erwachsenenalter Seniorenalter A;‘:E:j
alter
Lebens-
alter ] | I | T | | | | | |
O 10 20 30 40 S0 B0 70 80 a0 100

Hurrelmann K. 2005. Lebensphase Jugend. Eine Einfuhrung in die sozialwissenschaftliche

Jugendforschung. Weinheim, Munchen: Juventa.

13



Wie kann der Transitionsprozess
individuell unterstitzt werden
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Empfehlungen zur Erhebung von Transitionsbereitschaft

alters- und entwicklungsgerechte Versorgung ist gerade bei Transition

(transition services) essentiell (white&Cooley, 2018)

zeitgerechtes Assessment der Transitionsbereitschaft (sawicki et al 2011, van Staa et al.,
2011, Fair et al., 2015, Zhou et al., 2016, Zhang-Jiang & Gorter, 2018)

die Ergebnisse des Assessment entscheidend fur Verantwortungsubergabe

machen (Kaugars, Kichler & Alemzadeh, 2011)
vor allem bei Patient*innen mit seltenen Erkrankungen
Transitionsbereitschaft erheben (calhoun et al., 2019)
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Transitionsbereitschaft/ready for transition

Entscheidungsfindungskompetenz, Autonomie (mcoonagh 2005, wafa et al, 2015)
Selbstmanagementfahigkeiten, Selbstflrsprache (Advocacy) e
zum Experten/zur Expertin der eigenen Erkrankung werden,
Krankheitswissen, Gesundheitskompetenz erwerben (Health Literacy)

(American Academy of Pediatrics 2011, Naylor et al. 2017)

wichtig: Eltern oder entsprechende Obsorgeberechtigte miussen in den
Prozess mit einbezogen werden (susching 2012)




Wie kann der Transitionsprozess
strukturell unterstitzt werden?
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4 PS (Paul et al 2013) | Sa

People: wer ist aller beteiligt: jugendlichen Patient:innen, Eltern, betreuende Teams,
Psychologie, Sozialarbeit, etc...

Process: standardisiertes Vorgehen von 1. Gesprach bis zur Evaluation
Paper: Informationen, Schulungsmaterial, Dokumentation, Administration

Place: analoger und/oder digitaler Orte der Transition - von der Transitionsambulanz bis
Begleitung durch digitale Apps

Paul M, Ford T, Kramer T, Islam Z, Harley K, Singh SP.

Transfers and transitions between child and adult mental health services.

Br J Psychiatry Suppl. 2013 Jan;54:536-40. 7\_
doi: 10.1192/bjp.bp.112.119198. PMID: 23288500. . ,
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Internationale Empfehlungen fir den ga
Transitionsprozess

Policy — die Entscheidung zu geplanter Transition mit einem schriftlich
festgelegten Ablauf, Dokumenten und identifizierten Kooperationspartnerlnnen

Dokumentation der Patientinnen (Register), Dokumentation der Interventionen
fUr Transitionsprozess

Transitionsbereitschaft feststellen
Planung und Vorbereitung von Unterlagen (Epikrise), Terminen, Schulungen
Transition und Transfer begleiten

Transitionsevaluation

American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, and y '
American College of Physicians, Transitions Clinical Report Authoring Group. / Ve
Supporting the Health Care Transition from Adolescence to Adulthood in the /;'/ A
Medical Home. PEDIATRICS [Internet]. 2011 Jul 1 [cited 2016 Apr 27];128(1):182-200. VAR, z Q PO
GotTransition.org [Internet]. [cited 2016 May 24]. Available from: ""‘ S ff__ —

http://www.gottransition.org/
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Aktivitaten, die schon stattfinden L gae

... Bewusstseinsbildung in Fachgesellschaften

.. Integration in Forderungspapiere

.. punktuelle Vernetzung mit Erwachsenenmedizin
.. Good-Practice Beispiele mit Vorbildwirkung

.. Konzeptentwicklung fur Transition

.. frihzeitiges AnstolSen des Transitionsprozesses

.. Expertisezentren und Spezialambulanzen mit Transitionsservices



Transitionsmodell

Berliner
Transitions Start  Verein Programm  Forderung Transitionsstellen Verdffentlichungen Links  Kontakt

Programm

Berliner
TransitionsProgramm Berliner

Klare Wege zum Ziel: Der Wechsel von chronisch kranken - : < e ”“. ‘.‘{ \j' | Tra nSitionsprogramm e.v.

Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin.

Chronische Erkrankungen im Blick —
niemand darf verloren gehen

MEHR ERFAHREN




Gesellschaft fUr Transitionsmedizin
https://transitionsmedizin.net/

P @ Geselischart
fiir Transitions- Home Akmell Uberuns Kontakt Umfrage % Anmelden... <] Newsletter...

¥ medizin eV

e
"Eine interdisziplinire und ganzheitliche 7

Transition von chronisch kranken und
behinderten Jugendlichen in die
Erwachsenenmedizin ist eine verbindliche
Regelleistung.”

Mitglied werden... Anmelden...



https://transitionsmedizin.net/

Transitions in Palliative Care (TransPaC)

* Entwicklung und Implementierung von Strategiemalinahmen bzw.
sektorenuibergreifenden Ubergangsmanagementstrukturen, die an die
jeweiligen standortspezifischen Versorgungsstrukturen angepasst sein werden;

* Entwicklung und Dissemination von Checklisten fur Patientinnen und
Patienten, pflegende Angehorige und das im Versorgungsnetz beteiligte
Gesundheitspersonals unter Berlcksichtigung der jeweiligen
standortspezifischen Versorgungsstrukturen

* |m Fokus der Untersuchung stehen der Vergleich von
schnittstellentibergreifenden Versorgungsverlaufen und die unterschiedlichen

Versorgungsnetzwerke an den beiden Standorten.

https://www.uni-augsburg.de/de/fakultaet/philsoz/fakultat/soziologie-
sozialkunde/forschung/ab/transitions-palliative-care-transpac/



https://www.uni-augsburg.de/de/fakultaet/philsoz/fakultat/soziologie-sozialkunde/forschung/ab/transitions-palliative-care-transpac/
https://www.uni-augsburg.de/de/fakultaet/philsoz/fakultat/soziologie-sozialkunde/forschung/ab/transitions-palliative-care-transpac/

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin:
Fachreferat Transition

e Das Fachreferat wurde 2019 gegrindet und ist multiprofessionell
und interdisziplinar zusammengesetzt. Die interessierten Mitglieder
beider AGen haben Schnittmengen bei der Transition von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit schwerer
Mehrfachbehinderung herausgearbeitet und es als sinnvoll
erachtet, das Thema "Transition in der Palliativmedizin" kooperativ
und gemeinsam anzugehen und in einer gemeinsamen Gruppe zu
bearbeiten.

https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/transition.htm
| -



https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/transition.html
https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/transition.html

Aktivitaten der Kinderliga zum Thema Transition g’a

https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/



https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/

» "Seltene Erkrankungen werden
erwachsen", 8. Rare Diseases Dialog der
PHARMIG Academy

Am 4. November 2020 fand der 8. Rare Diseases
Dialog mit dem Titel "Seltene Erkrankungen werden
erwachsen. Transition und die Suche nach
verschollenen Patienten" zum Thema Ubergang in
die Erwachsenenmedizin statt!

Osterreichische

Liga

GESUNDES AUFWACHSEN FUR ALLE KINDER

AKTUELLE THEMENSCHWERPUNKTE VERANSTALTUNGEN KINDERLIGA-NETZWERK DIE KINDERLIGA

Startseite > Aktuelle Themenschwerpunkte > Transition > PIA patient innovation award

PIA PATIENT INNOVATION AWARD
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@ Pﬁ'zer Breakthroughs that change patients' ives”
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... selbst entscheiden

zu 11—

S0 LANGE ICH
MOCHTE

BIS ZUM18.
LEBENSJAHR

Instagram Stories » 1von1

Pfizer Austria

Gesponsert
% Q\- Pfizer:

Erwachsen zu
werden bedeutet ...

... selbst entscheiden
zu diirfen

S0 LANGE ICH BIS ZUM18.
MOCHTE LEBENSIAHR



Survivors vom St. Anna Kinderspital an IONA Ubergeben

Osterreichische GESUNDHEITS GESUNDHEITS GESUND fo,
Gesundheitskasse EINRICHTUNGEN LEISTUNGEN LEBEN

Gesundheitseinrichtungen / Gesundheitszentren / Wien Mariahilf /

€&— Mein Gesundheitszentrum Mariahilf

Interdisziplinare Onkologische
Nachsorge-Ambulanz (IONA)

Herzlich willkommen im Gesundheitszentrum Mariahilf der Osterreichischen Gesundheitskasse!



MEDIZINISCHE Wiener Gesundheitsverbund
@ UNIVERSITAT WIEN \9} Universitatsklinikum AKH Wien

Ubergang von der Kinderklinik in die
Erwachsenenmedizin — Transition

U KKJ —_ We bSite * https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-
. fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-
|nf0 rmationen zu erwachsenenmedizin-transition/

Transition:


https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-erwachsenenmedizin-transition/
https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-erwachsenenmedizin-transition/
https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-erwachsenenmedizin-transition/

= Bundesministerium
Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz

Kinder- und
Jugendgesundheitsstrategie

Aktualisierung 2024

Themenfeld 7:

Versorgung von
Kindern und
Jugendlichen
mit spezifischen
Erkrankungen

https://broschuerenservice.soz
ialministerium.at/Home/Down
load?publicationld=755&attac
hmentName=Kinder und Juge
ndgesundheitsstrategie Aktual
isierung 2024.pdf



https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf

5 Ziele

Entwicklungsstérungen

bzw. -auffilligkeiten chronischen Erkrankungen

psychischen Erkrankungen

Rehabilitation Hospiz- und
Palliativversorgung




Was noch fehlt:

Weg von Einzelinitiativen und hin zu Strukturen! Transition in
nationale Aktionsplane, Finanzierung - Transition als Kassenleistungs

Gesundheitsbkonomische Argumentationen und Konzepte flur politische
Entscheidungstrager*innen

Systematische Vorgehensweise: Vernetzung, Weiterentwicklung
Schnittstellenbildung und Case-Management/Transitionsmanagement

Patient Empowerment, Selbsthilfe und Patient*innen-Organisationen
mitdenken

Verankerung und Bewusstseinsbildung in Ausbildungen und der
Erwachsenenmedizin

Ganzes Familiensystem mitdenken, psychosoziale Unterstlitzung bieten



* Neben Mediziner:innen Berufsgruppe der Pflege starker
involvieren, weitere Gesundheitsberufe einbeziehen:
Ergotherapie, Physiotherapie, Psychotherapie, Klinische
Sozialarbeit, Psychologie, etc...

e Thema , Transition” verstarkt in die Lehre aufnehmen
sowie Fortbildungen/Trainings fur

GeSUﬂdheitSpOlitisch Erwachsenenmediziner:innen
notwendige nachste * Zeitliche und finanzielle Ressourcen fur
Schritte:

Transitionsleistungen sicherstellen

e Transitionsmanagement/Casemanagement/Sozialarbeit
als eigene Position/Dienstposten innerhalb der
Gesundheitsdienste

* Spezialisierte Klinische und Gesundheitspsycholog:innen
involvieren

e Patient:innen- und Selbsthilfegruppen starker
involvieren

* Postgraduale Fortbildungsmoéglichkeiten far
Transitionsmanagement




Informationsvideos zu Transition auf:
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/tran

sition/informationsvideos-transition/

Artikel:

https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/tran

sition/lost-in-transition-artikel-im-magazin-hausarzt/

(o) .
sterrelchis(.he


https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/informationsvideos-transition/
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/informationsvideos-transition/
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/lost-in-transition-artikel-im-magazin-hausarzt/
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/lost-in-transition-artikel-im-magazin-hausarzt/

Take-Home Messages

1. Transition als essenzielle Komponente einer guten medizinischen Versorgung

2. Die Transitionsphase beginnt vor dem 18. Lebensjahr und endet im jungen
Erwachsenenalter.

3. Wenn junge Erwachsene in der Erwachsenenmedizin ankommen, ist emotionale und
kognitive Entwicklung noch nicht abgeschlossen.

4. Standardisierte Prozesse und Dokumentation des Transitionsprozesses vor und nach
Zeitpunkt der Transition

5. Feststellung der Transitionsbereitschaft zur Vorbereitung und Entscheidung Gber den
Zeitpunkt der Transition.

6. Kommunikation und Kooperation zwischen Padiatrie und Erwachsenenmedizin
winschenswert

7. Erwachsenenmediziner:nnen sind wichtige Player im Transitionsprozess.
Transitionsleistungen sollten abrechenbar sein.



Something got lost>-
in the transition

R
<. o
....junge Patientinnen und Patienten
sollten es nicht sein




SRR, tiga
nicht Lost in Transition — |

Wie kann das bei Ihnen gelingen?

Ilch freue mich auf den Austausch!
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