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Cystische Fibrose

" [nzidenz 1:3500
= gqutosomal-rezessive Vererbung, Mutation im CFTR-Gen

= Gestorte Cl- -Sekretion und zahem Sekret in den betroffenen Organen
= Multiorganerkrankung

= Betreuung ab dem Sauglingsalter
= Aufwendige Therapiekonzepte

= Multidisziplinares Behandlungsteam
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Neue Behandlungsansatze und frihe Diagnose haben
zur Verbesserung der Lebenserwartung gefiihrt
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Besondere Aspekte in
CF - Erwachsenenbetreuung

« Erwachsener + groRes Kind
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Besondere Aspekte in
CF - Erwachsenenbetreuung

Medizinisch

. %ull’gimorbiditét: CFR-DM, Osteoporose, Depression, chron. Schmerzen,
rebs

« Zunahme der pneumologischen Komplikationen

« Zunahme der Medikamententoxizitat (renale Insuffizienz, Allergien,..)
« Multiresistente Keime

« Familienplanung, Schwangerschaft, Infertilitatsbehandlung

« Transplantation

« End-of-Life Themen, Palliative Versorgung

 Alternde Patienten
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Besondere Aspekte in
CF - Erwachsenenbetreuung

Psychosozial

« Ablosung vom Elternhaus, Eigenverantwortlichkeit
« Compliance und Therapieadharenz

Berufstatigkeit, Erwerbsminderung

Rente, Altersvorsorge

Zunehmende psychische Belastung durch Multimorbiditat und
Fortschreiten der Erkrankung

Beziehungs- und Familienkrisen
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Transition ins Erwachsenenalter

Youth: ,A period of transition from dependence of childhood
to adulthood 's independence and awareness of
interdependence as members of a community” (UNESCO 2015)
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Transition im Gesundheitswesen

Transition # Transferrierung

,...1s the purposeful, planned movement of adolescents and
young adults with chronic physical and medical conditions

from child centred to adult orientated heathcare systems..."”
(Blum 2002)
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Ziel

« Altersadaquate Betreuung

* Entwicklung zum selbstbestimmten und
eigenverantwortlichen Patienten

« Kontinuitat in der Behandlung erhalten

* Neue Chancen: Aufbau einer neuwertigen Arzt-Patient-
Beziehung
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Warum braucht es ein Konzept ?
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Warum braucht es ein Konzept ?




Herausforderung Transition

Patient Padiater
JAlles neu” « Schwierigkeit ein Erwachsenen-Zentrum zu
finden

« Angst vor neuer Umgebung
- Neue Bezugspersonen » Langjahrige Beziehung zu Patienten und
Familien

« Andere Ablaufe

Eltern Erwachsenen-Mediziner

« Sorge um Verlust der Kontrolle tiber das . Expertise aneignen

Kind und Therapien « Spezielle Bediirfnisse und Erwartungen der

sehr gut informierten Patienten verstehen

lernen
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Voraussetzungen fur gelungene Transition

Patient

« Verstandnis der Notwendigkeit der Transition

« Eigenverantwortlichkeit tibernehmen: Terminvereinbarung, Rezepte und
Medikamente besorgen, Befundauskiinfte

« Wissen uber die eigene Erkrankung

e Bedlrfnisse und Winsche aulern lernen
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Voraussetzungen fur gelungene Transition

Eltern

e Schrittweises Loslassen

« Selbstandigkeit fordern
« Aber auch in der Phase der Transition begleiten

« Vertrauen in die neue Abteilung
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Voraussetzungen fur gelungene Transition

Padiatrische Abteilung

* Initiative fur Transition
« Aktive Einbindung der jungen Patienten in Transitionsprozess

- Vorurteile / Angste bei Patienten und Familien abbauen

« Kommunikation und Feedback, Evaluation des Transitionsprogrammes
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Voraussetzungen fur gelungene Transition

Erwachsenen Abteilung

 Ahnliche Behandlungskonzepte

« Multidisziplindares Team

« Kooperation mit anderen Fachdisziplinen (Diabetologie, Mikrobiologie,
HNO, Gastroenterologie, Transplantzentrum)

* hygienischen und raumliche Anforderungen

« Raumliche Nahe
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Voraussetzungen fur gelungene Transition

« Kontakt und Miteinbeziehung des regionalen Selbsthilfevereins

* Finanzielle und ideelle Unterstitzung des Programms durch die
Tragerorganisation
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28 Jahre Transitionsprogramm
AKH Kinderklinik — Klinik Hietzing, Lungenabteilung

« Wann anfangen daritber zu reden? o0
. ADY FOF,

» Ab ca 14 Jahre regelmiaRig ansprechen UTHOT” &

\\t

 Uberprifen der Reife und Eigenverantwortlichkeit
 Self Management Check List”

« Ab 16 Jahre gemeinsame Visite mit Padiater und Erwachsenen-
Mediziner

« Besuch der neuen Abteilung ermdéglichen
- Ubergabezeitpunkt festlegen: zw. 18. und 20. Geburtstag
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28 Jahre Transitionsprogramm
AKH Kinderklinik — Klinik Hietzing, Lungenabteilung

Taq der Ubergabe

« Wird gemeinsam festgesetzt
« Meist Warten auf Ausbildungsende (Matura, Lehrabschluss)
« Padiater begleitet Patienten zum ersten Termin

» Ubergabe-Dokumente: Befunde, Zusammenfassung des bisherigen
Krankheitsverlaufes, genaue Anamnese, Medikamente, Besonderheiten

Abschied...

« Ab diesem Tag ist die Erwachsenen-Abteilung fur alle Anliegen
zustandig

- Erste Zeit auf neuer Abteilung: zeitintensiv, engmaschigere Kontrollen
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Was ist zu vermeiden ?

« Ungeplante und unvorbereitete Transition

- Ubergabe im Rahmen eines Akutereignisses (stationdre Aufnahme, im

Rahmen von Exazerbation oder Komplikation)
« Ubergabe von LuTx gelisteten Patienten
« Ausnahmen”

e Patientlnnen in laufenden Studien
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Zusammenfassung

« Transitionprogramm erfordert groRen Aufwand und Engagement

* Programm muss von padiatrischen und vom Erwachsenen Team
gemeinsam erarbeitet und getragen werden

 Alle Beteiligten mussen vom Programm Uberzeugt sein

« Programm muss regelmadRig evaluiert werden

- Die einzige
/\ Kﬂnsl‘a'ﬂ[e Wiener Gesundheitsverbund =l.' ;;lj;;i:\ﬁen
YEES sofl ol St die Klinik Hietzing
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