Transition mit
Kurzdarmsyndrom

Informationsbroschiire fiir Eltern

Loslassen lernen, weiter begleiten:
Der Ubergang von Kinder- zu Erwachsenenmedizin




Wie gelingt der Start in eine
neue Lebensphase?

Der Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin - die soge-
nannte Transition - ist ein wichtiger Schritt im Leben junger Menschen
mit Kurzdarmsyndrom (KDS). Fiir viele Familien geht dieser Prozess mit
umfassenden Verdnderungen, neuen Ansprechpersonen und oftmals
auch zusidtzlichen Herausforderungen einher.

Mit dieser Broschiire mochten wir Sie als Eltern auf diesem Weg unter-
stiitzen. Sie bietet Ihnen Orientierung und konkrete Hinweise, wie die
Transition sorgfiltig vorbereitet und gestaltet werden kann - damit Ihr
Kind schrittweise mehr Verantwortung tibernimmt und den Umgang
mit dem KDS zunehmend eigenstéindig meistert.

Es ist verstdndlich, dass es Ihnen nicht leichtfillt, [hr Kind loszulassen
und ihm mehr Eigenverantwortung zuzutrauen. Doch gemeinsam
konnen Sie diesen Ubergang positiv gestalten und so die Kontinuitit der
Versorgung sichern — mit dem Ziel, Ihrem Kind einen bestméglichen
Start in die Erwachsenenmedizin zu erméglichen.

Mit den besten Wiinschen fiir Sie und Ihre Familie
Ihr Team von Leben mit KDS
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Transition — was ist das?

Transition bezeichnet den geplan-
ten und strukturierten Wechsel
von einer familienzentrierten zu
einer erwachsenenorientierten
Gesundheitsversorgung. Fiir junge
Menschen mit einer chronischen
Erkrankung wie dem Kurzdarm-
syndrom ist diese Phase besonders
wichtig, denn sie stellt sicher,

dass die medizinische Betreuung
liickenlos fortgesetzt wird - auch
wenn die behandelnden Arztinnen
und Arzte wechseln oder sich die
Ablidufe verdndern.

Der Wechsel in die Erwachsenen-
medizin findet in der Regel um
das 18. Lebensjahr statt, wenn die
kinderadrztliche Betreuung endet.
Dass sich die Transition mit der
Pubertit tiiberschneidet, kann
eine zusitzliche Herausforderung
darstellen: Jugendliche mit Kurz-
darmsyndrom miissen sich nicht

TRANSITION'

ist der gesamte Prozess des
Ubergangs von der familien-

zentrierten zur erwachsenen-
orientierten Versorgung.
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nur neuen medizinischen Abldu-
fen und Ansprechpersonen stellen,
sondern dariiber hinaus die Um-
stellungen ihrer gesundheitlichen
Versorgung bewiltigen — und das
in einer ohnehin bewegten Ent-
wicklungsphase.

Mehr als nur ein
einfacher Arztwechsel:

Die Transition verlduft nicht von
heute auf morgen, sondern ist ein
schrittweiser Prozess. Jugendliche
lernen dabei nach und nach, ihre
Erkrankung besser zu verstehen,
sich aktivan medizinischen Ent-
scheidungen zu beteiligen und
zunehmend Verantwortung fiir
ihre eigene Gesundheit zu iiber-
nehmen. Ziel ist es, den Ubergang
in die Erwachsenenmedizin gut
vorbereitet und mit Selbstvertrau-
en zZu meistern.

TRANSFER'

ist der konkrete Zeitpunkt,
an dem Ihr Kind die Arztin
oder den Arzt wechselt.

Warum ist Transition so wichtig?

Wie Sie wissen, gestaltet sich die medizinische Versorgung beim Kurz-
darmsyndrom besonders umfassend und vielschichtig. Als Eltern haben
Sie bisher zahlreiche Aufgaben {ibernommen und die Behandlung Ihres
Kindes aktiv organisiert. Mit dem Erwachsenwerden Ihres Kindes &n-
dern sich jedoch die Lebensumsténde: Jugendliche streben mehr Unab-
héngigkeit an, beginnen eine Ausbildung oder ein Studium oder ziehen
sogar in eine eigene Wohnung. Gleichzeitig bleibt die kontinuierliche
und zuverldssige medizinische Betreuung — zum Beispiel auch durch
einen qualifizierten Pflegedienst — unverzichtbar.

Eine sorgfiltig geplante Transition tragt dazu bei, Versorgungsliicken zu
verhindern und Komplikationen vorzubeugen. Sie unterstiitzt Jugend-
liche dabei, ihren Gesundheitszustand besser zu verstehen, Warnsignale
friithzeitig zu erkennen und bei Bedarf eigenstindig medizinische Hilfe
in Anspruch zu nehmen.

Der Transitionsprozess

Individualisierte
und vereinfachte
Familienzentrierte Behandlungsplane Erwachsenen-

Versorgung Monitoring der versorgung

Frithzeitiger Beginn Fortschritte

der Transition
(11-13 Jahre)

Unterstiitzung bis
zum 25. Geburtstag

. - Einbinden von .
Strukturiertes méglich

multidisziplinires Familie, Freun-
Vorgehen dinnen und
Freunden

I. 4-

Was lauft schon gut?

Wo braucht Ihr Kind 3
noch Unterstiitzung? Ihr Kind lernt, die Behandlung

zunehmend eigenstandig zu
2. organisieren z. B., die paren-
Ihr Kind lernt immer terale Erndhrung selbst
mebhr iiber die transitions- anzulegen. Zudem entwickelt 5.
relevanten Themen: Ihr Kind die Fahigkeit, selbst ~ Das Behandlungsteam plant und
Wissen iiber Erkrankung, Entscheidungen zu treffen gestaltet gemeinsam mit Ihnen und
Therapie und Behand- und in Notfillen angemessen  Ihrem Kind den personlichen Ubergang,
lung, Auswirkungen im Zu reagieren. damit alle wichtigen Informationen und
Alltag, in der Freizeit und Mafinahmen nahtlos iibergeben werden
im Beruf. und keine Details verloren gehen.

Ihr Kind erfiahrt, welche Unter-
stitzungsmoglichkeiten ihm bei
der Berufswahl sowie in Bezug auf
sozialrechtliche Aspekte zustehen.



Erwachsenenmedizin -
die wichtigsten Unterschiede

Mehr als nur ein Wechsel der Ansprechpersonen: Es gibt einige grund-
legende Unterschiede zwischen der Betreuung bei einer Kinderarztin/
einem Kinderarzt und einer Arztin/einem Arzt fiir Erwachsene. Diese
Verianderungen konnen fiir Sie und Ihr Kind zunéchst ungewohnt und
herausfordernd wirken. Umso wichtiger ist es, dass Sie Unsicherheiten
und Fragen offen ansprechen — am besten von Anfang an.

Auf einen Blick

Erwachsenenorientierte
Gesundheitsversorgung

Familienzentrierte Betreuung
(elterliche Zustimmung notig)

Beriicksichtigung von
Wachstum und Entwicklung

Beriicksichtigung
psychosozialer Faktoren

Intensiver, oft auch
emotionaler Kontakt

Eher Verstiandnis fiir das
Nichtbefolgen eines Therapie-
plans (Non-Adhirenz) wihrend
der Pubertit

(Keller, Monatsschr Kinderheilkd 158 (2010): 738-744.)

Weniger Zeit, mehr Selbststindigkeit

Wie Sie bereits wissen, unterschei-
den sich die Struktur und Organi-
sation der Erwachsenenmedizin
deutlich von der padiatrischen
Versorgung. Arztinnen und Arzte
in der Erwachsenenmedizin be-
treuen in der Regel mehr Patien-
tinnen und Patienten, wodurch fiir
das einzelne Gesprach oft weniger
Zeit bleibt.

Manche empfinden die Atmo-
sphire in der Erwachsenenmedi-
zin zunéchst als sachlicher oder
,kiithler” — dies ist jedoch in der
Regel kein Zeichen fehlender Fiir-
sorge, sondern spiegelt lediglich
einen anderen Arbeitsstil wider.

In der Erwachsenenmedizin
wird auflerdem ein hoheres
Maf an Eigenverantwortung
erwartet: Informationen werden
héufig in Form von Broschiiren
oder digitalen Materialien zur
Verfiigung gestellt und die
Patientinnen und Patienten sind
angehalten, sich eigensténdig
mit ihnen auseinanderzusetzen.
Ziel ist es, dass junge Erwachsene
lernen, ihre Erkrankung
selbststindig zu managen und
informierte Entscheidungen zu
treffen.

Gemeinsam oder alleine?

Ab einem bestimmten Zeitpunkt
stellt sich die Frage, ob Sie Ihr
Kind weiterhin zu den Terminen
bei der neuen Gastroenterologin/
dem neuen Gastroenterologen fiir

Erwachsene begleiten mochten.
Sprechen Sie gemeinsam dariiber,
in welchem Umfang und auf wel-
che Weise Ihr Kind kiinftig Unter-
stiitzung wiinscht.



Ablauf der Transition —
alles zu seiner Zeit

Fiir die Transition gibt es keinen universellen ,richtigen® Zeitpunkt fiir
den Start. Wichtig ist vielmehr, dass Sie gemeinsam mit Ihrem Kind
frithzeitig, idealerweise zwischen dem 11. und 14. Lebensjahr, iiber-
legen, welche Verantwortungsschritte Ihr Kind nach und nach iiberneh-
men kann. Dazu zdhlen beispielsweise das eigenstdndige Vereinbaren
von Arztterminen, das selbststindige Mitfithren medizinischer Unter-
lagen und das Verstehen der eigenen Therapie.

Ebenso wichtig ist es, Ihre individuelle familidre Situation in den Blick
zu nehmen und zusammen mit dem Behandlungsteam einen auf Ihr
Kind zugeschnittenen Plan zu erarbeiten. So gelingt die Transition in
einem Tempo und auf eine Weise, die zu Ihrem Kind und Ihrer Familie
passen.

Wie funktioniert die Ubergabe

Damit der Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin mog-
lichst reibungslos verlduft, ist eine sorgfiltige inhaltliche und organisa-
torische Vorbereitung unerlésslich. Besonders wichtig ist dabei sowohl
ein personlicher Austausch zwischen allen beteiligten Behandlern als
auch eine umfassende schriftliche Zusammenfassung aller relevanten
medizinischen Informationen - die sogenannte Epikrise.

Wenn es sich einrichten ldsst, ist ein gemeinsames Gespréach mit Ihnen,
Ihrem Kind, dem bisherigen padiatrischen Team und dem zukiinftigen
Team sehr hilfreich, um offene Fragen direkt zu kldren und Unsicherhei-
ten abzubauen.

Alternativ kann die Ubergabe auch in Form eines Gesprichs oder Telefo-
nats zwischen der Kinderirztin/dem Kinderarzt und der kiinftigen
Erwachsenenidrztin/dem kiinftigen Erwachsenenarzt erfolgen.

Insgesamt gilt:

Eine gut abgestimmte Ubergabe - egal ob schriftlich,
telefonisch oder im personlichen Gespréch - ist ent-
scheidend, um eine kontinuierliche Versorgung zu

gewihrleisten, mogliche Komplikationen zu vermeiden
und jungen Erwachsenen den Einstieg in die neue
Lebensphase zu erleichtern.



Interview — die Transition aus
arztlicher Sicht

Dr. Elisabeth Bliithner und Dr. Johannes Hilberath sprechen tiber
ihre Erfahrungen rund um die Transition bei KDS.
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Dr. Elisabeth Bliithner

Dr. Johannes Hilberath

Fachdrztin fiir Innere Medizin Kindergastroenterologe und
an der Charité in Berlin Oberarzt am Universitéts-
klinikum Tiibingen

»Was dndert sich fiir Jugendliche
mit KDS wihrend der Pubertit?*

Dr. Hilberath:
Die Verdanderungen, aber auch Herausforderungen in der Pubertit

konnen enorm sein. Das gilt insbesondere auch fiir Jugendliche mit KDS.

Medizinischerseits kann ein steigender parenteraler Support zur
Deckung des Energiebedarfs notig sein. Zudem wachsen das Bediirfnis

nach Unabhiéngigkeit und der Wunsch nach Selbstbestimmung. Hier
kann die Abhingigkeit von medizinischen Hilfsmitteln viele Heraus-
forderungen mit sich bringen — zum Beispiel bei der Freizeitgestaltung.

~Wann ist der richtige Zeitpunkt, um
den Transitionsprozess zu starten?“

Dr. Hilberath:

Die Transition ist ein Prozess, kein einmaliger Vorgang. Daher ist
es aufgrund der Vielschichtigkeit der Erkrankung empfehlens-
wert, frithzeitig zu beginnen, idealerweise zwischen dem 12. und
14. Lebensjahr. Die Jugendlichen miissen ebenfalls bereit dafiir
sein — und wo nétig miissen wir unterstiitzen, damit sie es werden
konnen.

Dr. Bliithner:

Manche Pédiater sprechen schon mit 14-jahrigen Patientinnen und
Patienten dariiber, andere tun dies erst deutlich spéter. Das Ziel sollte
es sein, den Transfer um das 18. Lebensjahr zu gestalten.

~Wie verindern sich die Rollen
der Beteiligten wihrend des
Transitionsprozesses?“

Dr. Hilberath:

Mit zunehmendem Alter wéachst der Wunsch
vieler Jugendlicher nach mehr Freiheit und Selbst-
bestimmung und danach, mit den Interessen der
Peer-Group mithalten zu konnen. Gleichzeitig

sinkt die Supervisionsfunktion der Eltern, etwa
beim Umgang mit dem Katheter oder bei der
regelmifiigen Einnahme von Medikamenten.
Auch das Gesprich mit den Jugendlichen alleine
muss daher gefordert werden.




»Wie konnen sich die Eltern und
die Jugendlichen einbringen?“

Dr. Bliithner:
Eltern und ihre Kinder kénnen die relevanten Unterlagen zur Krankheits-
geschichte zusammenstellen oder sich von der Kinderérztin/dem Kinder-

arzt eine Zusammenstellung (Epikrise) mitgeben lassen. Auch andere
Healthcare-Disziplinen, die noch eingebunden sind, wie zum Beispiel der
Pflegedienst, sollten vom Patienten iiber die Transition informiert werden.

sWelche Herausforderungen gibt es
und wie kann man sie angehen?“

Dr. Hilberath:

Eine der grofiten Herausforderungen ist es, iiberhaupt einen
Transitionspartner im Erwachsenen-Setting zu finden. Zudem
kann eine unzureichende Informationsweitergabe den Ablauf
und die Weiterbetreuung erschweren. Unser Ziel ist eine nahtlose
Fortfithrung der medizinischen Begleitung, um Versorgungs-
l6cher und vermeidbare Komplikationen zu verhindern. Eine
sorgfiltige Vorausplanung und Transitionsiibergabe sind daher
essenziell, ebenso wie die Fahigkeit der Patientinnen und Patien-
ten, ihre Krankengeschichte in Teilen selbst schildern zu konnen.

Dr. Bliithner:

Man darf auch nicht vergessen, dass wir bei Erwachsenen mit anderen Leitlinien
arbeiten als bei Kindern und Jugendlichen. Das fiihrt im Praxisalltag hdufig dazu, dass
Therapiepldne komplett umgestellt werden. Man muss die Patientinnen und Patienten
darauf vorbereiten, dass es gerade am Anfang viele Umstellungen geben wird.

Die kompletten Interviews mit Dr. Bliithner und
Dr. Hilberath sowie mit Familie Schneider stehen
: Thnen iiber den QR-Code zur Verfiigung.

Interview - die Transition aus
der Sicht einer Familie

Willi Schneider lebt mit dem Kurzdarmsyndrom. Im Interview sprechen
er und seine Mutter Heike dariiber, wie sie Willis Transition erlebt haben.
Gleichzeitig geben sie wertvolle Tipps fiir Jugendliche und Eltern.

Willi Schneider Heike Schneider
Patient mit KDS Willis Mutter

»Zuwelchem Zeitpunkt haben Sie sich
erstmalig mit der Transition beschiftigt
und wie sind Sie dabei vorgegangen?“

Willi Schneider:

Ich bin wahrscheinlich der erste Patient mit KDS, der eine Transition
durchlaufen hat. Dementsprechend wurde ich relativlange Zeit iiber
die Kinderklinik versorgt. Erst als ich ungefiahr 23 war, konnte ich

nicht mehr dort betreut werden. Die Suche nach einem Erwachsenen-

Gastroenterologen war sehr langwierig, weil sich niemand an meinen
Fall herangetraut hat. Zum Gliick hatte ich Hilfe von meiner damaligen
Homecare-Versorgerin, die mich schliefflich an einen kompetenten
Arzt vermittelt hat.
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~Was waren fiir Sie die grof3ten Herausforderungen »Was raten Sie Eltern von Kindern mit KDS,
im Verlauf der Transition?“ die gerade die Pubertit durchleben?*

Willi Schneider:
Neben der Herausforderung, iiberhaupt einen Arzt zu finden, war

: I . Willi Schneider:
die Umstellung in die Erwachsenen-Versorgung zunichst ein Schock:

Auch wenn es schwerfillt: Die Eltern miissen nicht alles
wissen. Jeder Jugendliche probiert mal etwas aus:Warum
brauche ich Infusionen? Wie reagiert mein Kérper auf

Der Erwachsenenarzt hatte deutlich weniger Zeit fiir mich und
ich musste an viele Dinge selbst denken, an die mich das Team der

it (o il <vresd e e et Ioet Alkohol? Bei Jugendlichen, die in diesen Dingen zu sehr

ausgebremst werden, eskaliert es mit etwas Verzogerung
nur umso schlimmer.

»Was sollten junge Patientinnen und Patienten lernen,
um selbststindiger werden zu konnen?*

»Welche Tipps haben Sie fiir Eltern, denen es
Heike Schneider: schwerfillt, loszulassen und ihren Kindern
Bis Willi I? war, habe ich ihp jeden Abend selber versorgt ur‘ld die paren- mehr Verantwortung zuzutrauen?*

terale Erndhrung an- und wieder abgeschlossen. Da muss es irgendwann
eine Phase der Ablosung geben, damit die Patienten lernen, fiir sich selbst
da zu sein. Heute gibt es dafiir Gruppen, die junge Leute dabei unterstiitzen.
Auch die Kliniken sollten diesen Prozess begleiten.

Willi Schneider:

Es ist wichtig, den Eltern mitzugeben: Vergleicht das Management des
KDS nicht mit dem vergessenen Schal am Morgen. Die Kinder sind sich
bewusst, dass der Umgang mit der Erkrankung nichts Lapidares ist.

,Wie haben sich die Ablidufe einer
Transition seit Ihrer Zeit verbessert?“

Heike Schneider:

Ein wichtiger Tipp an die Eltern wire, dass sie zunéchst einmal Vertrauen
gewinnen, indem sie ihr Kind nach und nach Dinge ausprobieren lassen
und sie zum Beispiel alleine zu einem Treffen oder zu einer Freizeit fiir
Kinder mit KDS fahren lassen. Das geht nicht von einem Tag auf den ande-
ren — es ist ein langer Prozess, der auch begleitet werden muss.

Willi Schneider:

Es gibt heute Kurzdarmkinder, die bereits ab dem 14. oder 15. Lebens-
jahr den Erwachsenen-Gastroenterologen einmal im Jahr besuchen.
So kann man sich schon vorher an die Unterschiede gewdhnen. Es

gibt insgesamt mehr Unterstiitzungsangebote und dank des Internets
ist auch der Austausch unter den Betroffenen leichter geworden. Man

ist Teil einer grofieren Community und fiihlt sich nicht so alleine. Eltern sollten versuchen, ihr Kind einfach als Kind zu sehen und nicht als

eine kranke Person, die sie versorgen miissen. Wir haben immer versucht,
Willi ein ganz normales Kind sein zu lassen.
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Auf Transfergespriche

vorbereiten Sonstige Themen oder Fragen, die noch offen sind:
Fiir das anstehende Transferge- Eine gute Moglichkeit:

sprach lassen sich einige Dinge Ihr Kind erstellt eine eigene kurze

im Vorfeld gut vorbereiten. Vieles Zusammenfassung der Erkran-

kann Ihr Kind wahrscheinlich kung. Diese konnen Sie anschlie-

schon selbst iibernehmen, bei 3end gemeinsam besprechen und

anderem ist es vielleicht dankbar ergdnzen. Das stiarkt nicht nur das

fur Unterstiitzung. Sprechen Sie Verstédndnis fiir die eigene Situa-

gemeinsam dariiber, in welchen tion, sondern fordert auch das Ver-

Bereichen Ihr Kind Hilfe mo6chte trauen in die eigenen Fihigkeiten.

und was es gerne alleine machen
will. Dadurch entsteht echte Zu-

sammenarbeit auf Augenhdhe.

Checkliste zur Vorbereitung
auf das Transfergesprich

Aktuelle Unterlagen von der Pddiaterin/dem Padiater anfordern
(z. B. Diagnosen, Anamnese, Befunde)

Aktuellen Behandlungs- und Ernidhrungsplan und Ubersicht der

Katheterversorgung bereitlegen
(inkl. Angaben zu PE-Versorger, Apotheke, Pflegedienst etc.)

Aktuelle Medikation (Name, Dosierung, Dauer)

Wichtige Kontaktdaten sammeln (Pflegedienst, Fachérztinnen/

Fachirzte, Erndhrungsberatung, Familienmitglieder)

Die wichtigsten Unterlagen in einem

Ordner oder digital fiir das neue

Behandlungsteam zusammenstellen

o 0 00 O

Fragen iiberlegen




Loslassen lernen -
die Verantwortung iibertragen

Wenn Kinder mit KDS erwachsen werden, beginnt fiir Sie als Eltern
ebenfalls ein neuer Lebensabschnitt: Sie stehen vor der Aufgabe, Ver-
antwortung schrittweise an Ihr Kind abzugeben - ein bedeutender und

herausfordernder Prozess.

Der Wechsel in die Erwachsenenmedizin verlduft oftmals individuell
und stellt eine einschneidende Verdnderung dar. Dies ldsst sich gut mit
dem Ubergang vom Kindergarten zur Grundschule vergleichen: Wihrend
einiges vertraut bleibt, ist vieles neu und zundchst ungewohnt.

Gemeinsam in die
neue Phase starten

Der erste Schritt ist, sich inner-
lich auf den Wandel einzustellen.
Ihr Kind mé6chte und soll selbst-
stdndiger werden — und Sie diirfen
lernen, darauf zu vertrauen.

Es kann hilfreich sein, offen und
ehrlich miteinander tiber Erwar-
tungen und Wiinsche zu sprechen:

e Was mochte Ihr Kind kiinftig
selbst iibernehmen?

e Wo wiinscht es sich weiterhin
Ihre Unterstiitzung?

Solche Gespriéche fordern gegen-
seitiges Verstdndnis, geben
Sicherheit und stirken das Ver-
trauen — bei Ihnen und Ihrem
Kind.
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Ihre neue Rolle

Denken Sie daran: Auch Ihre Rolle
darf sich weiterentwickeln. Sie
gehen vom stindigen Fiirsorge-
Modus zu einer unterstiitzenden
Begleitung auf Augenhdhe iiber.

Das ist nicht einfach, er6ffnet aber
auch neue Freirdume fiir Sie:

e Mehr Zeit fiir sich selbst

e Raum fiir Hobbys und
Entspannung

¢ Eigene Bediirfnisse wieder
starker leben

Vergessen Sie nicht: Nur wenn Sie
gut fiir sich selbst sorgen, konnen
Sie Ihr Kind auch weiterhin best-

moglich unterstiitzen.

Achten Sie auf Thr eigenes Wohlbefinden

Auch wenn Sie in Zukunft vielleicht etwas weniger Verantwortung haben,
kann Sie die Erkrankung Ihres Kindes trotzdem weiterhin stark bean-
spruchen und psychisch belasten. Zégern Sie nicht, Hilfe in Anspruch zu
nehmen - zum Beispiel in Form einer psychologischen Unterstiitzung
oder tiber den Besuch einer Selbsthilfegruppe.

Links und Tipps

Die Gesellschaft fiir Transitionsmedizin hat unter
anderem die S3-Leitlinie zur Transition von der
Péddiatrie in die Erwachsenenmedizin veroffentlicht.
www.transitionsmedizin.net

Das Kompetenznetz Patientenschulung e.V. bietet
unter anderem einen Transitionsworkshop fiir
Jugendliche mit chronischen Erkrankungen an.
www.kompetenznetz-patientenschulung.de

K..s.E. eV.ist eine bundesweit titige Initiative
von und fiir Familien mit Kindern in schwieriger
Erndhrungslage. Der Verein bietet unter anderem
Seminare, Treffen und Ferienfreizeiten an.
www.kise-ev.de

Website des Vereins Kompetenznetz Patienten-
schulung zur Transition speziell fiir Eltern.
www.between-elterncoach.de
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Berliner TransitionsProgramm eV. (BTP)




Auf unserer Website finden Sie Informationen

zur Behandlung von KDS und zum Alltag mit der
Erkrankung. AufRerdem gibt es dort eine Ubersicht
mit Kliniken, die auf KDS spezialisiert sind.
www.leben-mit-kds.de
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