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1. Einflihrung

Im Gesundheitswesen versteht man unter , Transition” den ldngeren Prozess des Ubergangs junger Patien-
tinnen und Patienten von einem kinderzentrierten Versorgungssystem (Padiatrie) zur Erwachsenenmedizin.
In dieser sensiblen Phase stehen Betroffene mit chronischen Erkrankungen und ihre Familien vor vielfalti-
gen Herausforderungen: Manche betreffen die jungen Patienten selbst und ihr familidres Umfeld, andere
ergeben sich aus dem Verlauf der Erkrankung und dem Wandel individueller Bediirfnisse. Weitere Heraus-
forderungen entstehen durch die Strukturen und Rahmenbedingungen der Versorgung — und nicht zuletzt
durch die unterschiedlichen Kompetenzen und Erfahrungen der beteiligten Fachkrifte.

Jeder dieser Aspekte bringt eigene Schwierigkeiten mit sich. Umso wichtiger ist es, junge Patientinnen und
Patienten sowie ihre Familien wihrend dieses Ubergangs angemessen zu begleiten und zu unterstiitzen.
Ein gut abgestimmter Ubergang sorgt dafiir, dass die Behandlung verlasslich durchgefiihrt wird, Nachsor-
getermine regelmaRig wahrgenommen werden und langfristige Schaden sowie akute Komplikationen sel-
tener auftreten.

Die Dienststelle fir Patientenorganisationen hat das Bediirfnis der Patientenorganisationen aufgegriffen,
sich mit diesem Thema zu befassen, das in Stidtirol einige Herausforderungen aufweist und hat beschlossen,
in Zusammenarbeit mit dem Sudtiroler Sanitatsbetrieb eine Fachtagung zu organisieren.

Das Ziel der Fachtagung, welche sich an Patientenorganisationen, Familien und Gesundheitsfachkrafte rich-
tete, besteht darin, die Bediirfnisse und Schwierigkeiten der Betroffenen im Ubergangsprozess sichtbar zu
machen, bereits bestehende Versorgungsmodelle im Sidtiroler Gesundheitssystem und auf nationaler
Ebene vorzustellen und gemeinsam lber zukiinftige Entwicklungen und Perspektiven zu diskutieren.



2. Die Beitrage

Die Tagung wurde vom Préasidenten des Dachverbandes, Wolfgang Obwexer, sowie vom Landesrat fur Ge-
sundheitsvorsorge und Gesundheit, Hubert Messner, eréffnet. Im Rahmen der Veranstaltung prasentierten
flinf Expertinnen ihre Beitrage und beleuchteten das Thema aus unterschiedlichen fachlichen Perspektiven.

Die Transition von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin: Probleme, Herausforderungen und Chancen
Dr.in Laura Battisti, Primaria Abteilung Padiatrie, Krankenhaus Bozen

Dr.in Battisti er6ffnete die Tagung mit einem Vortrag tGiber den aktuellen Stand des Transitionsprozesses im
Gesundheitssystem von Sidtirol, wobei sie sich insbesondere auf Jugendliche mit chronischen und seltenen
Erkrankungen mit hohem Versorgungsaufwand konzentrierte. Der Wechsel von der padiatrischen Betreu-
ung und dem Kinderarzt hin zur Erwachsenenmedizin und zum Hausarzt ist ein kritischer Moment im Leben
dieser Jugendlichen.

Es handelt sich um ein dringliches und noch ungeldstes Problem: Auch in Italien wird die Transition haufig
verzogert, wodurch die Phase des , Kindseins” kiinstlich tber die logischen und sinnvollen Grenzen hinaus
verlangert wird. Diese Verzogerung fiihrt dazu, dass die neuen gesundheitlichen und sozialen Bedirfnisse
in dieser Lebensphase oft unterschatzt werden.

Dr.in Battisti machte deutlich, dass die Transition derzeit weitgehend ein freiwilliger Prozess ist, der vom
engagierten Einsatz einzelner Fachkrafte abhangt, die dabei auf zahlreiche Herausforderungen stol3en. Lei-
der wird das Thema bislang auf administrativer Ebene nicht als Prioritat wahrgenommen.

Trotzdem gibt es im Sidtiroler Gesundheitssystem bereits positiv vorbildliche Ansdtze, etwa spezialisierte
Ambulanzen mit gemeinsamen Transitionspfaden in Bereichen wie Endokrinologie, Diabetologie, Hamato-
logie, Rheumatologie usw., sowie die DAMA-Ambulanz (Disabled Advanced Medical Assistance), die seit
2017 in Bozen tétig ist und sich an Patientinnen und Patienten mit Behinderungen und komplexen Versor-
gungsbedirfnissen richtet.

Um diese Herausforderung wirksam zu bewaltigen, ist es entscheidend, Bewusstsein auf breiter und syste-
matischer Ebene zu schaffen und padiatrische Facharzte, Hausarzte, Krankenhausarzte sowie die regionalen
Dienste aktiv einzubeziehen. Ebenso notwendig ist ein Wandel des Versorgungsmodells, der die Rolle der
pflegenden Angehdorigen anerkennt, strukturelle Anpassungen vorsieht und starke Unterstiitzung durch die
Organisationen gewahrleistet. Nur durch ein integriertes und kooperatives Netzwerk kann eine Transition
ermoglicht werden, die effektiv ist und die Bediirfnisse der jungen Patientinnen und Patienten respektiert.

DATI LOCALI

» Popolazione 533267
abitanti

Adolescenti 53000
» Malattie croniche: 10600

» Malattie a elevata
complessita assistenziale:
53

Auszug aus der Prasentation von Dr.in Battisti



Gemeinsam unterwegs: Der Ubergang des jungen Menschen mit Diabetes und seiner Familie

Dr.in Dalia Crazzolara, Diabetologin im Diabetiker Dienst Bozen und Dr. in Petra Reinstadler, padiatrische
Diabetologin, Krankenhaus Bozen

Die Arztinnen stellen den Transitionsprozess im Bereich der Diabetologie vor und beginnen mit einem Uber-
blick Uber den Typ-1-Diabetes mellitus, seine charakteristischen Merkmale und die unterschiedlichen For-
men der Behandlung und Betreuung. AnschlieBend gehen sie auf die Herausforderungen ein, mit denen
Jugendliche, die an dieser Erkrankung leiden, konfrontiert sind: Der Wunsch nach Selbststandigkeit steht
haufig im Widerspruch zu den Einschrankungen, die die Krankheit mit sich bringt; kérperliche und hormo-
nelle Veranderungen erschweren die therapeutische Kontrolle; emotionale wie soziale Aspekte vermischen
sich mit der Angst, sich von anderen zu unterscheiden. Hinzu kommen das Risiko einer mangelnden Thera-
pietreue und das Gefiihl, alleingelassen zu werden. Die Hauptziele des Transitionsprozesses sind klar defi-
niert: Unterbrechungen in der Behandlung (Drop-outs) vermeiden, die therapeutische Sicherheit gewéhr-
leisten, die Selbststandigkeit der Jugendlichen férdern und ein nachhaltiges Gleichgewicht zwischen Ge-
sundheit und Lebensqualitat ermdglichen.

Die Arztinnen betonen, dass die Transition nicht als traumatisches Ereignis, sondern als schrittweiser und
strukturierter Prozess erlebt werden sollte. Der Ubergang muss geplant, motiviert, abgestimmt und beglei-
tet erfolgen. Eine sichere und wirksame Transition basiert auf einem friithen Beginn, der sich am individuel-
len Tempo orientiert, auf der Einbindung eines erfahrenen multidisziplindren Teams sowie auf einer pro-
gressiven Schulung zur Selbststandigkeit im Krankheitsmanagement.

Ein zentrales Element ist die aktive Einbeziehung des jungen Erwachsenen und seiner Familie. Die speziali-
sierte diabetologische Transitionsambulanz zeichnet sich durch ihre hohe Wirksamkeit aus, die auf mehre-
ren Faktoren beruht: das Vorhandensein eines gewidmeten Teams, eigene Raumlichkeiten und Sprechzei-
ten, die enge Zusammenarbeit zwischen dem diabetologischen Team, dem jungen Patienten und den El-
tern, die Nutzung einer gemeinsamen elektronischen Patientenakte, gezielte Schulungsangebote (z. B.
Gruppentreffen mit dem Diabetesteam und einer Erndhrungsberaterin) sowie ein individuell angepasstes
Mentoring.

Dati epidemiologici in
Alto Adige

* Attualmente 200 bambini con
diabete tipo 1 in etd pediatrica

* Ca 17-25 esordi all‘anno

* 20 ragazzi/anno passano dalla
Pediatria al Servizio Diabetologico
degli Adulti

Auszug aus der Prasentation von Dr.in Crazzolara und Dr.in Reinstadler



Die “Transition Clinic”: Spezialambulanz fiir Jugendliche mit angeborenem Herzfehler im Ubergang zur
Erwachsenenmedizin, Dr.in Serena Flocco, Referentin der Transition Clinic, IRCCS Policlinico San Donato
Milanese (MI) und Raluca-Bianca Nedesca, Psychologin und Psychotherapeutin, IRCCS Policlinico San
Donato, (M)

Dr.in Flocco stellt das Modell der ,, Transition Clinic” vor. Die ,Transition Clinic” ist ein innovatives Versor-
gungsmodell fiir Jugendliche mit angeborenen Herzfehlern, das den Ubergang von der Kinder- zur Erwach-
senenmedizin strukturiert begleitet. Ziel ist es, Kontinuitat und Koordination der Behandlung sicherzustel-
len, wahrend gleichzeitig psychologische, emotionale und soziale Bedirfnisse beriicksichtigt werden. Der
Ansatz ist multidisziplindr und systemisch-relational: Psychologen, Pflegefachkréfte, Arzte und Counselor
arbeiten gemeinsam daran, Jugendliche und ihre Familien in diesem sensiblen Lebensabschnitt zu unter-
stltzen. Der Transitionsprozess umfasst mehrere Phasen — Wissensvermittlung, psychologische Begleitung
und Koordination der Fachkrafte. Im Zentrum steht die Férderung des Self-Managements und der Selbst-
wirksamkeit, sowohl bei den Jugendlichen als auch bei ihren Eltern. Durch psychologische Gesprache, stan-
dardisierte Skalen (z. B. HADS) und Familienkonsultationen werden emotionale Belastungen, Coping-Stra-
tegien und Beziehungsmuster erfasst und gezielt bearbeitet.

Dr.in Nedesca stellt ein zentrales Fallbeispiel vor, welches zeigt, wie durch gezielte psychologische Inter-
ventionen (z. B. HADS-Test, Familiengespriche, projektive Verfahren) Angste reduziert, Autonomie gefér-
dert und familiare Dynamiken stabilisiert werden kdnnen. Dabei wird die Familie von einem potenziellen
Hindernis zu einem aktiven therapeutischen Partner.

Das libergeordnete Ziel der Transition Clinic ist die Entwicklung eines systemisch-relationalen Ansatzes, der
sowohl den Jugendlichen als auch sein Umfeld beféhigt, Verantwortung zu Gibernehmen und die Kontinuitat
der Behandlung sicherzustellen. So entsteht ein Modell, das nicht nur medizinische, sondern auch emotio-
nale und soziale Aspekte der Krankheitsbewaltigung integriert.

94

midea Ambulatorio “Transition Clinic” dedicato agli adolescenti con
cardiopatia congenita

L izi dei . . ) Trasferi to al
Transition Transition . Utilizzo di servizi d_e_' Guida ai Incontri tra rasterimento al
Plan Coordinat Consultation . o congeniti enitori/famiglia ari servizio congeniti
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registrazione P ” (n= incontri costruzione allinterno RN
informatizzata avanzate, durante il dEIISItO della stessa
dei dati N=1 percorso) dedicato azienda

Presenza di un team multidisciplinare (ricercatori, medici, infermieri esperti, psicologici, counselor)
che consente I'implementazione del servizio

R.C.C.S. Policlinico
San Donato

Auszug aus der Prasentation von Dr.in Flocco und Dr.in Nedesca



Die Erfahrungen junger Erwachsener in der Transition und ihrer Familien, Dr.in Silvia Fornasini, Soziolo-
gin, Dachverband fiir Soziales und Gesundheit

Dr.in Fornasini stellte eine Untersuchung der Dienststelle flir Patientenorganisationen vor, die das Ziel
hatte, mithilfe der Patientenorganisationen die Erfahrungen, Schwierigkeiten und Anregungen junger Men-
schen sowie ihrer Familien im Transitionsprozess zu erfassen. Aus den Interviews ging deutlich hervor, wie
wichtig das Netzwerk ist, das die Jugendlichen in der Phase des Ubergangs begleitet. Die zentralen Akteure
in diesem Netzwerk sind die Familie, die Gesundheitsfachkrafte und die Patientenorganisationen. Die
durchgefiihrten Interviews verdeutlichten die grofRe Bedeutung eines stabilen Unterstitzungsnetzes fir Ju-
gendliche und ihre Familien in dieser sensiblen Lebensphase.

Die Eltern betonen, wie wichtig es ist, ihren Kindern Vertrauen zu schenken und ihre Selbststandigkeit zu
fordern. Gleichzeitig schildern sie jedoch, dass es ihnen schwerfillt, ihren Kindern vollige Autonomie zuzu-
gestehen — viele mochten auch nach der Transition weiterhin fir sie da sein. Eine besondere Rolle spielt
dabei die Technologie: So kénnen beispielsweise Eltern von Jugendlichen mit Diabetes liber ihr Smartphone
die Blutzuckerwerte ihrer Kinder mitverfolgen. Viele zeigen sich zégerlich, diese Moglichkeit nach der Tran-
sition aufzugeben. Aullerdem wiinschen sie sich eine bessere Koordination zwischen medizinischen und
sozialen Aspekten wahrend der Transition sowie Malinahmen, die die gesellschaftliche Eingliederung der
Jugendlichen in dieser sensiblen Phase unterstiitzen. Die Jugendlichen hingegen duRern den Wunsch nach
einer schrittweisen Transition, in der sie —vor allem in der Anfangsphase — intensiver begleitet werden. Aus
ihren Aussagen geht zudem hervor, wie wichtig es ist, den personlichen, dialogorientierten Ansatz der Pa-
diatrie auch in der Erwachsenenmedizin beizubehalten. Die narrative Medizin, die den individuellen Dialog
in den Mittelpunkt stellt, wird dabei als besonders bedeutend hervorgehoben.

Eine zentrale Rolle kommt schlielRlich den Patientenorganisationen zu: Sie bieten nicht nur Information und
Unterstiitzung fiir Jugendliche und Familien, sondern starken auch das Peer-Netzwerk junger Menschen.
Durch die Teilnahme an den Aktivitdten der Organisationen erhalten Jugendliche die Moglichkeit, sich mit
Gleichaltrigen auszutauschen, voneinander zu lernen und ihre Erfahrungen mit der Transition zu teilen.

“...se non hai una rete di sostegno,
la malattia & un peso continuo da
cui non si riesce mai a staccare... &
un peso che a volte diventa
importante per la famiglia...”
(genitore)

Familie

Famiglia
... vENN man kein
Unterstiitzungsnetzwerk hat, ist die
Krankheit eine stdndige Belastung, von
der man sich nie wirklich iésen kann... es
ist eine Last, die manchmal auch flir die
Familie sehr bedeutend wird...“

(Elternteil)

AUS DEN . .
Patientenor- Gesundheits-

INTERVIEWS ganisationen fachkréifte

HERVORGETRETENE Associazioni di Professionisti

THEMEN: DAS pazienti sanitari

NETZWERK

TEMATICHE

EMERSE: LA RETE

Die Transition von der Pédiatrie in die Erwachsenenmedizin - La transizione dalla pediatria alla medicina dell’adulto

Auszug aus der Prasentation von Dr.in Fornasini



Psychologische Aspekte der Transition von chronisch kranken Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin
Dr.in Barbara Schonthaler, Psychologin und Psychotherapeutin, Psychologischer Dienst Krankenhaus
Bozen

Die Transition bezeichnet den geplanten Ubergang von Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen aus der
Kinder- in die Erwachsenenmedizin. Sie ist ein komplexer, langfristiger Prozess, der nicht nur den medizini-
schen Transfer, sondern auch die psychologische Entwicklung zum selbstverantwortlichen Erwachsenen
umfasst. Wahrend die Padiatrie familienorientiert arbeitet, erwartet die Erwachsenenmedizin Eigenstan-
digkeit und Selbstfiirsorge — ein Wechsel, der fiir Jugendliche, Eltern und Behandler psychisch herausfor-
dernd ist.

Zentrale psychologische Aufgaben bestehen darin, die Transitionsbereitschaft des Jugendlichen zu erfas-
sen, seine Selbstmanagement-Fihigkeiten zu férdern und Angste im Zusammenhang mit dem Rollenwech-
sel zu bearbeiten. Kommunikation, Krankheitswissen und Therapieadhdrenz sind Schliisselkompetenzen.
Auch Eltern missen lernen, Verantwortung abzugeben und Vertrauen in die Autonomie ihrer Kinder zu
entwickeln. Der Psychologe unterstiitzt diesen Prozess durch Schulung, emotionalen Beistand und Scree-
ning psychischer Belastungen.

Wesentlich ist zudem die Einbindung des sozialen Umfelds und die Nutzung moderner digitaler Medien, die
Motivation und Krankheitsmanagement férdern konnen. Selbsthilfeorganisationen spielen eine wichtige
Rolle, indem sie Austausch, Information und Peer-Unterstlitzung ermoglichen. Ziel der Transition ist es,
junge Patienten sicher, informiert und emotional stabil in die Erwachsenenmedizin zu begleiten.

Padiatrische Einrichtung Erwachsenenmedizin

K patientencrientiert

Selbstfirsorge wird erwartet
Vertraulichkeit

Patienten eigenverantwortlich
Experten selten unter einem Dach
Patienten treffen Entscheidungen
Uber Behandlung selbst

Patienten sind erwachsen u.
autonom

Familiensituation oft nicht

K bekannt

Auszug aus der Prasentation von Dr.in Schénthaler




3. Die Podiumsdiskussion

Die Podiumsdiskussion bot die Gelegenheit, die in den Vortragen aufgezeigten Themen zu diskutieren und
zu vertiefen, mit dem Ziel, neue DenkanstéRe und Handlungsmaglichkeiten zum Thema Transition zu ent-
wickeln. An der Podiumsdiskussion nahmen teil: Dr.in Laura Battisti, Dr.in Dalia Crazzolara, Dr.in Petra
Reinstadler, Dr.in Serena Flocco, Dr.in Giovanna Campioni, Dr.in Raluca Bianca Nedesca, Dr.in Barbara
Schoénthaler sowie Dr.in Laura Schrott, Direktorin der Abteilung Gesundheit der Autonomen Provinz Bozen.

Dr.in Laura Battisti

An Dr.in Battisti wurde die Frage gestellt: ,Was wiirden Sie einer Familie raten, die sich in der Phase der
Transition befindet?”

Dr.in Battisti rat den Familien, keine Scheu zu haben, ihre Bediirfnisse und Anliegen offen gegeniiber den
Gesundheitsfachkradften zu duflern. Sie betont zudem die Bedeutung einer moglichst individuellen Gestal-
tung der Transitionsphase, sodass diese auf die besonderen Bediirfnisse der jungen Patienten und deren
Familien zugeschnitten sind.

Dr.in Dalia Crazzolara

An Dr.in Crazzolara wurde die Frage gestellt: , Was sind die wichtigsten Herausforderungen im Transitions-
prozess? Haben Sie konkrete Vorschldge, wie man diese I6sen kénnte?“

Eine der zentralen Herausforderungen innerhalb eines Transitionsprozesses ist der Mangel an Schlisselper-
sonen, wie beispielsweise einem gewidmeten Psychologen oder eines Counselors. Laut Dr.in Crazzolara ist
es entscheidend, auf die Sicherheit und Verfligbarkeit eines kompetenten, multidisziplindren Teams zdhlen
zu kénnen.

Dr.in Petra Reinstadler

An Dr.in Reinstadler wurde die Frage gestellt: ,, Wie werden Patienten und Eltern auf die Transition vorbe-
reitet?”

Es ist essenziell, die Patienten und ihre Familien in therapeutische Entscheidungen einzubeziehen, direkt
mit ihnen zu kommunizieren und ihre Selbststéndigkeit zu férdern. Eine wichtige Rolle spielen dabei auch
Schulungsangebote und Initiativen, die von den Patientenorganisationen organisiert werden.

Dr.in Serena Flocco

An Dr.in Flocco wurde die Frage gestellt: , Welchen Aspekt (oder welche Aspekte) halten Sie fiir besonders
innovativ im Rahmen des Transitionsprozesses in der Transition Clinic?”

Dr.in Flocco betont, dass die strukturelle und standardisierte Gestaltung des Transitionsprozesses beson-
ders wichtig ist, ebenso wie die Skalierbarkeit und Anpassungsfahigkeit des Modells auf alle chronischen
Erkrankungen. Besonders innovativ sei auch die Bereitstellung einer Telemedizin, um die Distanz zu den
Gesundheitsfachkraften zu verringern, vor allem fiir Familien auRerhalb der Region.

Dr.in Giovanna Campioni

An Dr.in Campioni wurde die Frage gestellt: , Welche Rolle spielt die Patientenorganisation fiir angeborene
Herzfehler im Transitionsprozess?”

Laut Dr.in Campioni ist der Transitionsprozess auch wichtig, damit sich der Patient selbst realistischer wahr-
nehmen kann. Das Ubergeordnete Ziel des Prozesses sollte die Forderung der Selbststandigkeit des Patien-
ten sein, insbesondere wenn dieser eine medikamentdse Therapie einhalten muss. Patientenorganisatio-
nen kénnen nicht nur Veranstaltungen organisieren, sondern auch weitergehende Aufgaben Gibernehmen,
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beispielsweise an institutionellen Gremien teilnehmen und sowohl die klinischen Bediirfnisse als auch die
Interessen der Patienten vertreten.

Dr.in Raluca Bianca Nedesca

An Dr.in Nedesca wurde die Frage gestellt: ,,Kénnten Sie uns etwas liber die Bedeutung der Einbindung der
Familie und der Betreuungspersonen im Transitionsprozess erzéhlen?”

Dr.in Nedesca betont, dass es wichtig ist, die gesamte Familie einzubeziehen, da die Erkrankung immer den
gesamten Familienkern betrifft und nicht nur den einzelnen Patienten. Die Transition sei ein beziehungsori-
entierter Prozess: Vor dem Symptom stehen auch verschiedene Identitdten (z. B. ein Elternteil als Betreu-
ungsperson, Geschwister, die mehr oder weniger in die Pflege eingebunden sind). Alle Familienmitglieder
sollten die Moglichkeit haben, ihre Fragen zu stellen und zu klaren, die Verantwortung zu verteilen und
aktive Partner in der Versorgung zu sein.

Dr.in Barbara Schonthaler

An Dr.in Schonthaler wurde die Frage gestellt: ,, Wie kénnen Eltern von Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen dabei unterstiitzt werden, ihren Kindern mehr Selbststdndigkeit zu erméglichen?”

Dr.in Schonthaler erklart, dass es fir Eltern nicht einfach ist, Verantwortung an ihre Kinder abzugeben. Da-
her sei es wichtig, die Eltern als integralen Bestandteil des Prozesses zu betrachten, ihre Angste ernst zu
nehmen, den Gefiihlen Raum zu geben und neue Formen der Kommunikation zu férdern. Die Ubertragung
von Verantwortung sollte schrittweise erfolgen, mit Vertrauen in die Kompetenzen des Jugendlichen und
in das verfiigbare Unterstiitzungssystem.

Dr.in Laura Schrott

An Dr.in Schrott wurde die Frage gestellt: ,Wie kdnnen medizinische und soziale Aspekte im Transitions-
prozess effektiv miteinander verknlpft werden?“

Dr.in Schrott betont, dass es keine medizinischen Aspekte ohne Beriicksichtigung der sozialen Aspekte
gibt: Das eine kann nicht ohne das andere betrachtet werden. Es bedarf einer standardisierten, gleichzei-
tig, aber flexiblen und anpassbaren Organisation, die in den gréBeren Rahmen des PNRR und der Gemein-
schaftshaduser eingebettet ist.

AnschlieBend wurde die Fragerunde fiir das Publikum eroffnet.
In diesem Rahmen wurden mehrere wichtige Punkte aus dem Plenum hervorgebracht:

¢ Integration ins Berufsleben: Mehrere Teilnehmende betonten die grofen Herausforderungen,
die Jugendliche mit chronischen Erkrankungen beim Ubergang in das Arbeitsleben erleben. Oft-
mals ist es schwierig, geeignete Ausbildungs- oder Arbeitspldtze zu finden.

e Beteiligung von Patientenorganisationen: Hervorgehoben wurde die Notwendigkeit, Patienten-
organisationen starker einzubeziehen — nicht nur auf organisatorischer, sondern insbesondere
auch auf politischer Ebene.

e Kontinuitadt der Versorgung: Die Wichtigkeit einer kontinuierlichen und interdisziplindren medizi-
nischen Betreuung der Jugendlichen wurde betont, um Briiche in der Behandlung zu vermeiden.

¢ Gefiihl des Alleingelassenseins: Mehrere Stimmen schilderten das Empfinden, nach dem Uber-
gang in die Erwachsenenmedizin ,von einem Tag auf den anderen” das vertraute Unterstiitzungs-
netzwerk zu verlieren. Sowohl die Jugendlichen als auch ihre Familien fiihlen sich in dieser Phase
haufig alleingelassen und auf sich selbst gestellt.
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Forderung nach konkretem Handeln: Abschliefend wurde die Forderung laut, endlich Gber Ab-
sichtserklarungen hinauszugehen und konkrete MaBnahmen zur Verbesserung der Transition jun-
ger Menschen mit chronischen Erkrankungen umzusetzen. Kritisch angemerkt wurde, dass bis-
lang oft unklar bleibt, wer tatsachlich die Verantwortung dafiir ibernimmt, diese notwendigen
Veranderungen in der Praxis durchzusetzen.

Sportliche Teilhabe: Es wurde darauf hingewiesen, dass es fiir Kinder mit einem Herzfehler haufig
schwierig ist, ein sportarztliches Attest zu erhalten. Dieses Attest ist jedoch Voraussetzung, um an
vielen Sportangeboten teilnehmen zu kdnnen.

Die Podiumsdiskussion
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4. Schlussfolgerungen und Perspektiven

Ein personalisierter und patientenorientierter Ansatz

Im Transitionsprozess ist es entscheidend, dass Familien ihre Bedrfnisse und Sorgen offen mit den Fach-
kraften besprechen kénnen. Jeder Ubergangspfad sollte maRgeschneidert sein, sich an den individuellen
Merkmalen des jungen Patienten, seiner Krankengeschichte sowie dem familidren und sozialen Umfeld
orientieren.

Bedeutung eines multidisziplindren Teams

Eine der groRten Herausforderungen ist der Mangel an spezialisierten Fachkraften, wie Psychologen oder
Beratern. Es ist essenziell, ein integriertes, multidisziplindres Team bereitzustellen, das den Patienten
wahrend aller Phasen der Transition begleitet und medizinische, psychologische und soziale Unterstiit-
zung koordiniert.

Aktive Vorbereitung von Patienten und Eltern

Die Vorbereitung auf die Transition erfordert die aktive Einbindung von Patienten und Eltern in Entschei-
dungs- und Therapieprozesse. Die Forderung von Selbststandigkeit erfordert Bildungs- und Erfahrungspro-
gramme, wie Workshops oder Sommercamps, die von Organisationen organisiert werden und den Ju-
gendlichen helfen, Bewusstsein, Verantwortung und Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten zu entwickeln.

Innovation in den Transitionsmodellen

Es ist notwendig, strukturierte und standardisierte, zugleich flexible und anpassbare Modelle fir unter-
schiedliche chronische Erkrankungen zu entwickeln. Die Integration digitaler Werkzeuge und Telemedizin
bietet konkrete Moglichkeiten, geografische Barrieren zu Giberwinden und die Zuganglichkeit insbeson-
dere fur Familien, die weit entfernt von spezialisierten Zentren leben, zu verbessern.

Aktive Rolle der Patientenorganisationen

Organisationen konnen eine strategische Rolle Glbernehmen, nicht nur bei der Planung von Informations-
veranstaltungen, sondern auch bei institutionellen Runden und in der Gesundheitsplanung. So tragen sie
dazu bei, die klinischen, psychologischen und sozialen Bedirfnisse der Patienten zu vertreten und die
Selbststdndigkeit sowie eine positivere und bewusstere Wahrnehmung des eigenen Gesundheitszustands
zu fordern.

Einbindung der Familie und der Betreuungspersonen

Die Transition ist ein beziehungsorientierter Prozess, der das gesamte Familiensystem einbezieht. Es ist
entscheidend, allen Familienmitgliedern einen Raum fiir Zuhoren, Reflexion und Austausch zu bieten, in
dem sie Fragen klaren, Rollen neu definieren und Verantwortlichkeiten ausgewogen tibernehmen kénnen.
Eine chronische Erkrankung betrifft niemals nur den einzelnen Patienten, sondern immer den gesamten
Familienkern.

Die Fachtagung stellte einen wichtigen Moment in der Diskussion (iber Transition dar. Damit die gewon-
nenen Erkenntnisse jedoch wirklich umgesetzt werden, sind konkrete Mafnahmen und eine strukturier-
tere Zusammenarbeit zwischen Diensten und Institutionen erforderlich.
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