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Erwachsen werden mit einer
chronischen Erkrankung:
Transition in der Rheumatologie

Dr. Andreas Worner, Leiter Kinder- und Jugendrheumatologie,
Universitats-Kinderspital beider Basel UKBB

Prof. Thomas Daikeler, Leitender Arzt Rheumatologie,
Unversitatsspital Basel



Rheumatologische Erkrankungen im U BB

Universitatsspital
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Chronisch-entzundliche
Erkrankungen mit
Beteiligung von

= Gelenken und Sehnen
= Knochen

= Haut, Weichteilgewebe
= Sinnesorganen

= Periodische Fieber-

syndrome
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Prognose ins Erwachsenenalter: UxBB
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Persistenz bei 40-60% der Jugendlichen
17-years-Follow-up, n=215
100% Clinical
Oligoarthritis = Systemic arthritis .
remission
= Polyarthritis (RF-) Psoriatic arthritis
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Minden K, 2012
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Erwachsen werden: Alles andert sich a
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Wechsel in die Erwachsenenmedizin Sl

Der Wechsel der Betreuung findet in einer vulnerablen
Lebensphase statt

= Physisch

Transition

= Psychisch - Ubergang, Uberleitung, Wandel, Wechsel -

= Sozial

AAP, Comm Children Disability 2000
Ganser, Mon Kinderheilkd 2012
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Transition — Gelingt der Schritt ?
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Lost in transition - URBB
Die Halfte der Jugendlichen geht verloren  les™"

Basel

Total Patients seen in Pediatric
Rheumatology clinic (n = 3,916)

Excluded (n= 3708)
- Age < 16 years of age
- Declined to participate

A 4

— Eligible patients (n=236)
o)
46% sahen
NN - Met with social worker at Eligible and consented to
E rwa C h S e n e n least once to plan transition participate but never met
—_— (n=210) with social worker (n=26)
rheumatologen
1x
v
Saw adult Never saw adult No Follow up Saw adult Never saw an No Follow
I~ | provider at provider (n= 32) (n=70) provider at least adult provider up (n=5)
least once twice (n=6) (n=15)
o (n=108)
37% sahen
Erwachsenen- —
rheumatologen ,
Saw adult Never returned to
2 oder mehrmals Swodst o
T | more within 6-8 after first visit
months (n= 88) (n=20)

Fig. 1 Flow sheet of participants and their involvement in the project
. J

Jensen P, Ped Rheumatol 2015
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'Lost in transition’ s
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Erkrankungsaktivitat
Wissen bez. Erkrankung
Reife

- Kommunikation

- Selbstmanagement
Adharenz seite 8

Robertson L, Best Pract Res Clin Rheumatol 2006



Behandlungsteams oft nicht bereit fur die URBB

Anforderungen der Transition Al

Basel

= Zu geringe Ausbildung in Transition skills  mcbonagh, 200612010
= Kein etabliertes Transitionskonzept wmcbonagh, 2000

Barrieren einer gelungenen Transition

Keine Ressourcen: Personal, Zeit

Fehlende Strukturen

Fehlendes Bewusstsein fur den Stellenwert der Transition

Keine abrechenbare Leistungen

Hilderson D, Wouters C, Rheumatol Int 2012
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2016: Einheitliche Richtlinien 3| gt

EULAR/PReS standards and recommendations for
the transitional care of young people with
juvenile-onset rheumatic diseases

Helen E Foster,’ Kirsten Minden,*> Daniel Clemente,” Leticia Leon,”®

Janet E McDonagh,” Sylvia Kamphuis,® Karin Berggren,” Philomine van Pelt, "
Carine Wouters,'' Jennifer Waite-Jones,'? Rachel Tattersall,"® Ruth Wyllie, '
Simon R Stones, " Alberto Martini,'® Tamas Constantin,'’ Susanne Schalm,'®
Berna Fidandi,'® Burak Erer,%° Erkan Dermikaya,”' Seza Ozen,** Loreto Carmona®?

Ann Rheum Dis 2016
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Strukturierte Transition S| Unierstitsoia

» Sicherstellung der Kontinuitat der medizinischen
Versorgung
= Bestmogliche personliche, soziale und berufliche Entfaltung

der Patientlnnen

Rosen et al., Journal of Adolescent Health, 2003
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Transitionsprogramm: 3 Schritte

Integrationsphase

ﬁ|12-13 14 15 16 17 18 19 20 21 p
Transitionsprogramm Jahre

Gleeson & Turner, Arch Dis Ch Edu Pract 2012
Suris JC, 2014



2018 Beginn der Umsetzung der uKBB
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Guidelines in Basel

= Einstellung einer Transitionskoordinatorin

= Etablierung gemeinsame Sprechstunden gemass guidelines
= Schriftliche Informationen fur Eltern und Patienten

= Aufbau von Kommunikationskanalen fur die Patienten (mail, SMS, Apps)
» Standardisierte regelmassige Evaluation der Patienten

* Veranstaltungen fur die Patienten/Angehorige

Internationaler Tag der Seltenen Krankheiten in der Schweiz, 2.3.2019 Wérner / Daikeler seite 13



Transitionsprozess

Bereiche

Wissen

Selbsteinschatzung
Gesundheit / Lebensstil
Alltag

Freizeit

Zukunft

READY

Name der
Erkrankung

Fragen stellen
Sport / drugs
Essen, Kleidung
Freunde

Info Schule

STEADY

Arzttermin
vereinbaren

Koord. Therapien
Sexualitat

Medi aufbewahren
oV

Berufsziele

Internationaler Tag der Seltenen Krankheiten in der Schweiz, 2.3.2019 Warner / Daikeler
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GO

Rezepte selbst
einlosen

Sprechst. alleine
Schwangerschaft
Notfallverhalten
Selbstgestaltung

Berufsberatung

Seite 1 4
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Das medizinische und pflegerische Personal unterstitzt und hilft lhnen, das Vertrauen und die (W) Wissan R = G H
Fahigkeiten stufenweise zu entwickeln, ihre eigene Gesundheitsversorgung zu tibemehmen. Mit B .
dem Ausfilllen dieses Fragebogens helfen Sie unserem Team ein passendes Programm fiir Sie 1. Beschreiben von Befinden. Exekle und Prognose o - -
zu entwickeln. 2. Verstandnis von Medikaton und Absicht der Eehand- a (] a a

lung sowte diesbaziglichs NebenatTekte.

Bitte beantworten Sie alle Fragen, welche fiir Sie relevant sind und fragen Sie bei Unsi- 3. Einnahme von einem Tel oder der ganzen Verantwor- O 0 O
cherheiten nach. tung 10 Medikation oder andere Behandiung.

4. Bestellung von Folgerezepian. =] O 0 m)
Name: Datum:

5. Wissen, wi2 man Tenmine abmacht ooer verschiebt. =] ) 0 m)

6. Wissen, wer die wichtigen Personen In meinam Pfie- a O ad a

Ich hitte get23am sind und bezigich Ihrer Rollen

Wissen und Fihigkeiten Ja | gerne Rat/Un- Kommentar 7. Wissen, wo ich Hife bekomme. a = 0 O

WISSEN (S) Selbstbestimmung R E G H

Ich bin sicher in meinem Wissen beziglich meiner Erkran- 1. Bin Teliganzer Kinischer Tenin kann aleine wahrgs ] = 0 o

kung und dem U gang dar_nit? ' . nommen werdan.

Ich ve_rstehe, was sich beziglich meiner Erkrankung @ndert, 2 Vesstandnis von Vertrauichiket a - > 3

wenn ich erwachsen werde. 3 o ReSeln der a . -

Ich kimmere mich selber um meine Medikation. ) 9 2 - o

Ich bestelle und hole meine Dauerverordnung und mache m W mit dem Plegeteam

meine eigenen Termine ab. (=83 Fragen shesen” (7]).

Ich informiere das Spital selber, falls es Ruckfragen bezig- . - )

lich meines Befindens oder meiner Behandlung gibt. (G) Gesundneit und Lebsnsatil R = = H

|SEffm| EST“LM‘UNG Klinik als eigenstandig wah " = awen 3 aadi - -

ch fiihle mich srls er, in der Klinik als eigenstandig wahrge- nd Zahrpfiage.

nommen zu werden. B .

Ich verstehe mein Anspruch auf Diskretion. 2 - gen von o o a

hol’Substanamissbrauch.

Ich verstehe meine Rolle im Rah 1der g i 1en Ent- 3 B .

scheidungsfindung mit dem Pflegeteam (z.B. 3 Fragen stel- . Vessiandiis, wie (265 eine Exianiang einen Eues - - - -

len*). auf die Gefhi2 und andere Funktionsbereiche haben
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orhop fur Jugendliche mit Rheuma

Das Transition Team der Rheumatologie der Basler Universitatsspitaler
(UKBB und USB) bietet einen halbtagigen Workshop fur Jugendliche mit
einer rheumatologischen Erkrankung an.

Wer: Rheuma Team Dr. Andreas Worner (UKBB)
Prof. Thomas Daikeler (USB)

Mary Louise Daly (Transitionspflege)

Was genau: An diesem Nachmittag kénnen Themen und Fragen rund
um die Transition besprochen werden.

o Transition — was bedeutet das

o Verschiedene Fachbegriffe erkennen und verstehen
o Umgang mit Stress und Angst

o Ressourcen identifizieren

Wann: 1.12.2018 14 Uhr bis 17:30

Wo: Angaben folgen, im Raum Basel

Anmeldung: rheumatologie.transition@ukbb.ch seie 16




Austausch mit anderen Betroffenen: UBB

Selbsthilfegruppen und Camps fur Jugendliche

= 20-30 Jugendliche und junge Erwachsene
aus 3 Landern

= Workshops zu den Themen Erkrankung
und Therapie, Alltag, Beruf mit Rheuma

Ausbildung und Beruf, Selbstmanagement

COME
TOGETHER

Junge mit Rheume

= Rheumaligen Schweiz

= www.jungemitrheuma.ch

Seite 1 7



UuiBB

kompetent & menschlich

_\|_| Universitatsspital
/1 |Basel

Zukunft der Transition in Basel

» Standardisierte Dokumentation der Transitionsverlaufe

= Wissenschaftliche Auswertung der Ergebnisse

= Transitionsprozesse als Grundlage fur andere Disziplinen
= Entwicklung eines Transitionsmodells fur die Schweiz

» Interprofessionelle Vernetzung

= Ab 2020 ungewiss, da Stiftungsgelder auslaufen

Internationaler Tag der Seltenen Krankheiten in der Schweiz, 2.3.2019 Wérner / Daikeler seite 18
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Danke

= Palatin Stiftung
» Gesellschaft fur das Gute und Gemeinnutzige Basel

= Arbeitsgruppe Transition Rheumatologie Basel
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