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Wenn junge

Nierenpatientinnen
erwachsen werden.

URSULA CHARWAT
MAG.* SOPHIE HEMBERGER

UNIV. PROF. DR. THOMAS MULLER-SACHERER

Der Fortschritt unserer Medi-
zin bewirkt, dass immer mehr
chronisch erkrankte Kinder
und Jugendliche auch das
Erwachsenenalter erreichen.
Das stellt die Gesundheitsver-
sorgung vor neue Heraus-
forderungen. Die Transition
beschreibt den Ubergang von
Kinder- in die Erwachsenen-
medizin. Dieser Prozess sollte
strukturiert und patientinnen-
orientiert verlaufen, damit
Fehl- und Unterversorgung
verhindert werden kann.

Ich selbst war als Kind auch
auf eurer Station, bis mit 18
Jahren dann mein Wechsel
ins Erwachsenen-AKH recht
unorganisiert stattfand. Wie
ist das Prozedere heute?

MS: Unsere jungen Nierenpa-
tientinnen bekommen sehr
ausfiihrliche Arztinnenbriefe
und Befundsammlungen so-
wie Kontaktdaten ihrer neuen
Ambulanz von uns, um sich
den ersten Termin im neuen
Spital auszumachen. Wir
haben eine Zeit lang versucht
Patienlnnen bei uns im Haus
von der Padiatrie an die Er-
wachsenenmedizin personlich

Univ. Prof. Dr. Thomas
Miiller-Sacherer

zu libergeben! Trotz einzelnen
Bemiihungen hat es aber ein-
fach nicht geklappt. Hier auf
unserer Station waren unsere
Kinder und Jugendlichen ge-
wohnt 18 Jahre lang eine
kontinuierliche Begleitung
durch mich und mein Team
zu bekommen. Das ist aber
im Erwachsenen-AKH vollig
anders; dort wechseln die
Assistenzarztinnen in den
Ambulanzen laufend. Unsere
jungen Patientlnnen sehen

bei jedem Spitalsbesuch neue
Arztinnen, die sie nicht ken-
nen. Daher fiihlen sie sich dort
nicht wohl und auch nicht gut
betreut. Wir haben vor einiger
Zeit auch eine Kooperation mit
der Klinik Favoriten aufgebaut,
die eine kleinere Nierenambu-
lanz betreibt, wo unsere jun-
gen Patientlnnen immer von
denselben beiden Oberarzt-
innen betreut wurden. Wir or-
ganisierten ein gemeinsames
Transition-Symposium und
versuchten unsere Schnittstel-
len zu optimieren. Aber dann
kam uns die Covid-19-Pande-
mie dazwischen. Die Dialyse
der Klinik Favoriten wurde zur
Covid-19-Dialyse, da waren
keine Ressourcen mehr frei.

Was andert sich denn fir die
jungen Patientlnnen in einem
Erwachsenen-Spital?

MS: Es sind im Grunde die
gleichen Untersuchungen,
Blutabnahmen,... aber die
Spitalsablaufe sind andere:
Zu uns kamen die Kinder und
Jugendlichen jahrelang mit
ihren Eltern zur Kontrolle. In
den Erwachsenen-Spitalern
ist aber keine Begleitperson
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erlaubt! Dort miissen sie allein
Termine organisieren und al-
lein das Arztinnengespréach
fihren, selbstandig wegen
Befunden und Medikamenten-
einstellung nachfragen... Das
schaffen nicht alle unserer
jungen Patientinnen.

Auf eurer Kinderstation
herrscht auch eine angenehme
und familiare Atmosphare...

MS: Unsere Ambulanzfre-
qguenz im Kinder-AKH ist nicht
mit dem Patientinnenaufkom-
men in den Erwachsenen-
Ambulanzen vergleichbar.
Wir kdnnen uns lange und in-
tensiv mit allen Patientinnen
beschaftigen. Das vermissen
unsere Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen spater.

Ab wann sollte der Transitions-
prozess bei den Jugendlichen
beginnen?

MS: Wir sollten mit dem Selb-
standigkeitstraining schon
bei uns in der Ambulanz be-
ginnen und die Jugendlichen
z.B. allein (ohne Eltern) beim
Ambulanzbesuch dranneh-
men. Damit sie lernen allein
zu schildern, welche Medika-
mente sie nehmen, welche
Rezepte sie brauchen... Aber
meist lassen es sich die Eltern
nicht nehmen auch beim
Gesprach dabei zu sein.

SH: Unsere jungen Patient-
Innen sollten ab 14 Jahren
eigentlich auf diesen Wechsel
vorbereitet werden. Wir wis-
sen aus Studien, dass es ein
groRer Vorteil ist, wenn wir un-

sere Patientlnnen zu eigenen
Expertinnen ausbilden - also
Empowerment: Weil sie dann
uber ihren Korper und ihre
Krankheit Bescheid wissen,
und rechtzeitig reagieren kon-
nen. Und wenn sie nur ihren
Hausarztlnnen sagen: ,Ich
fihle mich nicht gut. Bitte
konnen wir Blutdruck mes-
sen.” Oder ,Mein Harnstreifen
schaut nicht gut aus.”. Und sie

Mag.a Sophie Hemberger

wissen auch lber die Relevanz
ihrer Medikation Bescheid
und experimentieren nicht
mit ihren Medikamenten, was
einen Transplantat-Verlust be-
deuten kénnte. Sie miissen
Selbstandigkeit und Selbst-
management in Bezug auf
ihre eigene Erkrankung lernen.
In diesem Lebensalter — der
Adoleszenz - findet auch so
viel Autonomiestreben statt.
D.h. sie wollen sich von den
Eltern ablosen, gleichzeitig

erinnert aber noch Mutti
ihren Sohnemann an seine
Medikamente und ans Kathe-
terisieren, wenn er bei sei-
ner Freundin Ubernachtet.
Es gibt Phasen, in denen sie
Uberhaupt nicht adharent
sind, und sie vieles einfach
nicht interessiert, sie Medika-
mente nicht oder nicht nach
Verschreibung nehmen oder
nicht Blutdruck messen... dies
stellt ein grolRes Risiko dar!

D.h. es brauchte die Bereit-
schaft, sich fir die jungen
Patientlnnen mehr Zeit zu
nehmen?!

MS: Ja, unser Wunsch ware
einen eigenen ,Jugendlichen-
Tag” (Sprechstunde) in der
Ambulanz zu organisieren, an
dem alle jungen erwachsenen
Patientlnnen sich in der Ambu-
lanz sehen und sich unterein-
ander austauschen koénnen...
Wir planen jetzt nach dem
Covid-19-Stress wieder ein
Follow-Up-Meeting mit dem
Klinikum Favoriten...

HS: Gleichzeitig sind wir uns
einig, dass wir unsere Jugend-
lichen fit fir den klinischen
Erwachsenenbereich machen
missen. Sie mlssen ausrei-
chend gestarkt werden, damit
sie sich, dort angekommen,
gut zurechtfinden, unabhéngig
davon wie intensiv und kon-
tinuierlich diese Betreuung
sein wird. Die jungen Frauen
missen beispielsweise wis-
sen, dass es wichtig ist, wenn
sie schwanger werden wollen,
dass sie dies vorab mit ihrem
Behandlungsteam besprech-
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en. Es gibt einfach Themen,
die im Kinderbereich nicht
so relevant sind, aber als
Erwachsene sehr wohl. Es
bendtigt eine intensive Vorbe-
reitung auf diese Themen.

Organisiert ihr richtige
Schulungen fiir die Jugend-
lichen, um ihre Gesundheits-
kompetenz zu starken?

SH: Wir haben sogar ein
Konzept fir ein strukturier-
tes Schulungsprogramm in
der Schublade, damit man fiir
alle Altersstufen verschiedene
Schulungsmodule anbieten
kann. Aber das Behandlungs-
konzept muss auch von der
Klinikleitung und von allen
Erwachsenenbereichen mit-
getragen werden. Nicht nur
fir unsere jungen, nephrolo-
gischen Patientinnen, sondern
fur alle chronisch kranken
Jugendlichen ab 14 Jahren.
Der Fortschritt der Medizin
hat dazu gefiihrt, dass viele
dieser Kinder auch das Er-
wachsenenalter erreichen.
Friher war das nicht so. Es
gibt ganz viele Bemihungen
in vielen unterschiedlichen
Bereichen aus der Medizin,
Psychologie und Pflege in
der Padiatrie. Alle wollen
fir die jungen Patientlnnen
eine gute Betreuung im
Erwachsenenbereich, aber
bei der Umsetzung darf es
nicht bei Einzelinitiativen
bleiben. Wir brauchen ein
klinikibergreifendes Team
und Ansprechpartnerinnen,
die sich verantwortlich fir
unsere Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen fiihlen, sie

entgegennehmen und einen
regelmaBigen Support anbie-
ten. Leider fehlen die Ressour-
cen. Momentan decken viele
Kolleginnen die Begleitung
der Jugendlichen und jungen
Erwachsenen in ihrer Freizeit
oder eben lber Projekte ab.

Ihr macht das mit eurem Verein
"Freunde der Kinderdialyse" mit
Freizeitaktivitaten, oder?

HS: Wir treffen uns regelmaRig
mit den Alteren bis 25 Jahren
und den ab 14-Jahrigen zu
verschiedenen Aktivitaten
wie Bowling, Essengehen,
Kochkurs u.a. Und da kénnen
wir sie dann auch fragen: Wo
bist denn du jetzt in medi-
zinischer Betreuung? Wie
lauft die Dialyse bei den Er-

wachsenen? Welche Moglich-
keiten an Feriendialyse gibt es
fir euch? Wie schafft man ein
Studium neben der Dialyse?...
Bei diesen Gruppentreffen ist
auch viel Raum, um diese
Themen anzusprechen. Dabei
unterstitzt uns unser Verein
Freunde der Kinderdialyse.
Das haben wir, Thomas und
ich und auch Kolleginnen von
der Pflege alles ehrenamtlich
in unserer Freizeit gemacht.
Das kann ein gutes zusatz-
liches Engagement sein, aber
letztendlich muss die Vorbe-
reitung und Begleitung des
Transitionsprozesses in den
Spitalern ein fixer Bestandteil
in der Betreuung darstellen. =
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Beratung von jugendlichen Nierenpatientinnen
und ihren Angehorigen.




