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Gliederung Vortrag

» Hintergrund Transitionssprechstunden — wie kam es dazu?

» Was ist Transitions/Transitions bei chronisch kranken Adoleszenten
» Ziel der Sprechstunde

» Ablauf/Inhalte der Sprechstunden

» Begleitbefragung

» Ergebnisse der Begleitbefragung
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Hintergrund Transitionssprechstunden — wie kam es dazu?

» Erste Idee zur Einfuhrung einer Transitionsprechstunde in der Kinderkardiologie 2015 nach
dem Pflegekongress (Vortrag Corinna Thomet)

» Beginn Aufbau der Sprechstunde Januar-Marz 2016

» Unterbruch bis Gewinn des KinderHerz-Innovationspreises NRW 2016 in der Kategorie Pflege
(Nov. 2016)

» Anschubfinanzierung, Weiterfuhrung mit Begleitbefragung (Restfinanzierung durch UKB)

» Ab 2018 Integration der Transitionssprechstunde ins Sozialpadiatrische Zentrum (SPZ),
dadurch teilweise Finanzierung durch SPZ-Pauschale
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Was ist Transition?

» Ubergang im Sinne eines entwicklungsspezifischen Statuswechsels

» Ein zielgerichteter und geplanter Ubergang der Behandlung von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin
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Transition bei chronisch kranken Adoleszenten

Kritische Phase fur chronisch erkrankte Kinder in der Adoleszenz:

Ubergang Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin (Alter ca. 16-21)
» Schritt ins Erwachsenwerden

» Schritt zur Ubernahme von mehr Verantwortung

» Veranderungen durch normale Entwicklung

» Zusatzliche Beeinflussung durch ihre Erkrankung

» Verstehen der Konsequenzen ihres Verhaltens

» Bei den Eltern:
Phase des Loslassens
Ubergabe der Verantwortung an den jungen Erwachsenen
Coachen der jungen Erwachsenen
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Probleme

» Termine beim Erwachsenenkardiologen werden nicht wahrgenommen (andere
Betreuungsstruktur und -kultur)

» Verschlechterung der Erkrankung durch fehlende Kontrolle, resp. fehlende Behandlung

» Junge Erwachsene melden sich erst bei gesundheitlichen Problemen

» Nicht ausreichende Spezialbehandlung flur junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen
» Teilweise fehlende Behandlungsstandards

=»Erkennen der Problematik in den letzten Jahren - Entstehung von Transitionssprechstunden
z.B. Transitionssprechstunde Inselspital Bern, Berliner Transitionsprogramm, ... und z.B.
EMAH Spezialisierung
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Ziel der Sprechstunde

Gewahrleisten eines lickenlosen Ubergangs aus dem Jugendalter ins Erwachsenenalter durch
die Betreuung von Patienten und ihren Eltern sowie die Bereitstellung angepasster

Informationen.
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Planung der Sprechstunden

» Beginn mit ca. 14-15 Jahren

» Information der Eltern und Jugendlichen mit einem Brief

» Anfrage an Eltern und Jugendlichen, ob sie am Transitionsprogramm teilnehmen mochten
» Transitionsgesprach mit APN bei vier bis funf Kontrollterminen (lUber ca. 2 Jahre)

» Planung der nachsten Sprechstunde bei der Terminvergabe in der Kinderkardiologie

» Gesprach mit oder ohne Eltern
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Wie ist die Sprechstunde organisiert

» Transitionssprechstunde vor der Arztsprechstunde
» Dauer ca. 30-45 Min.

» Findet in den Raumlichkeiten des SPZ statt

» Begleitung der Jugendlichen zur Arztsprechstunde

» Patienten bekommen eine Mappe mit Flyer und Themen die besprochen
werden (freiwillig)
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Inhalte der Sprechstunde

» Aufbau und Funktion eines gesunden Herzens
» Wissen uber die Erkrankung / den Herzfehler
» Behandlung und Gefahren der Erkrankung / des Herzfehlers

» Fragen zu
— Berufswunsch
— Sportliche Aktivitat
— Sexualitat (Verhatung)

» Information uber
— Gefahren von Tattoos und Piercing
— Rauchen, Drogen
— Endokarditisprophylaxe
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Informationen die gewunscht wurden

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

SOS-Armband

Selbsthilfegruppen von Jugendlichen im gleichen Alter

Alternative zum Tattoo (Body-Painting)

Details (Anschauungsmaterial) zu Herzkatheter

Details (Anschauungsmaterial) zum eingesetzten Material

Funktion Herz-Lungen-Maschine

Beratung Finanzierung eigene Wohnung (= Sozialpadagogin)
Wohnmoglichkeit fur schwerbehinderte Jugendliche

Sport-Ubungen fiir zu Hause (= Sportwissenschaftler, Physiotherapeutin)
Ernahrungsberatung (= Ernahrungsberaterin)

» ...
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Begleitbefragung

Phase 1 (Juni bis Dezember 2017):

» Erfassen des krankheitsspezifischen Wissens vor den Sprechstunden (Jg. 1992-2004)
» Befragung der Eltern aller teilnehmenden Patienten

Phase 2 ab (Juni 2017):

» Intervention (Transitionssprechstunde)

Phase 3 (Juli und September 2019):

» Erfassen des krankheitsspezifischen Wissens nach den Transitionssprechstunden

» Befragung der Eltern aller teilnehmenden Patienten

» Erfassen des krankheitsspezifischen Wissens vor den Sprechstunden (Jg. 2005/2006)
Phase 4 (oktober bis Dezember 2019):

» Auswerten der Daten Vergleich des krankheitsspezifischen Wissens zischen den Kontrollgruppen (Befragung 2017
vs. Befragung 2019).
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Benutzer Fragebogen

» Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart Disease Fragebogen
verwendet (Moons et al., 2001), Deutsche Version

» Zusatzlicher Punkt um die Bereitschaft der Jugendlichen, die Verantwortung
fur ihre eigene Betreuung und Therapie zu uUbernehmen zu erfassen

» Bei den Eltern Punkt erganzt, in wieweit sie sich sicher fuhlen, die Behandlung
und Therapie ihren Kindern zu Ubergeben
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Erste Ergebnisse Befragung

» 240 Patienten wurden angeschrieben
» Rucklauf Jugendliche und junge Erwachsene: 34 Fragebogen (14.2 %)

» Eltern 28 Fragebogen (82 %)
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Korrekte Benennung der Funktion eines gesunden Herzens

[ ] 2017 2019
Jahrgang

E so 7o
Eltern Jg. 92-04 76 %

Eltern Jg. 92-06 52%
Korrekte Benennung des Herzfehlers

Jahrgang

P gz 7o
Eltern Jg. 92-04 86%

Eltern Jg. 92-06 61%

Anmerkung: Da es auch fehlende Antworten gab, ergeben die Antworten nicht immer 100 %.
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Einzeichnen des Herzfehlers

Jahrgang

00-01

Eltern Jg. 92-04

Eltern Jg. 92-06

2017

7%
20%
12%
32%

universitatbonn

2019

50%
0% (100% waren unvollstandig)

43%

18%

39%

Wissen was Endokarditis ist

Jahrgang

00-01

Eltern Jg. 92-04

Eltern Jg. 92-06

2017

57%
20%
29%
61%

2019

75%
67%
57%

27%
56%
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Fazit

Das Wissen in der zweiten Befragung besser
— nicht nur durch Transitionssprechstunden
- Grolere Studien dafur notig

Jugendliche haben viele Fragen
- Transitionssprechstunde gibt ihnen die Moglichkeit, diese zu stellen

Details erscheinen in den nachsten Monaten in der Zeitschrift Jukip
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