Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs

Steckbrief Projektforderung

Bitte fiillen Sie das Formular aus und senden es an

E-Mail: info@junge-erwachsene-mit-krebs.de oder Fax: 030 28 09 30 56 9

A. Allgemeine Angaben
1. | Tragereinrichtung
Name Universitatsklinik Essen, Kinderklinik IIT
Padiatrische Himatologie und Onkologie, Westdeutsches Tumorzentrum
Anschrift Hufelandstr. 55, 45147 Essen
2. | Antragsteller (Hauptantragsteller bei mehreren)

Name Prof. Dr. U. Dirksen, Dr. M. Hofs

Funktion Stellvertretende Direktorin Kinderklinik III, Oberarztin
Weitere beteiligte

Institutionen

Padiatrische Himatologie und Onkologie
der Universitatsklinika Regensburg und Frankfurt sowie des
Olgahospital Stuttgart
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B. Projektspezifische Angaben

Gemeinsam mit der Deutschen Stiftung fiir junge Erwachsene mdchten wir folgendes Ziel erreichen:

Erfassung der Qualitdt der Transition von Jugendlichen mit hdmatologischen/immunologischen
und onkologischen Erkrankungen von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin sowie die
Strukturierung und Verbesserung derselben durch eine Begleitung mithilfe von
Informationsmaterial und Fragebodgen zur Erkennung von Unterstiitzungsbedarf.

Titel des Projekts

MIND THE GAP - Transition von Jugendlichen mit
himatologischen/immunologischen und onkologischen
Erkrankungen

Projektlaufzeit gesamt

Etwa 3 Jahre

Kurze
Projektbeschreibung

(Ziele, Nutzen, Ablauf)

Bitte in deutscher,
allgemeinverstdndlicher
Sprache, max. 1000
Zeichen

Im Rahmen des Transfers von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin
verlieren viele Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen fiir kiirzere oder
langere Zeit den Kontakt zur fachlich qualifizierten medizinischen Betreuung.
Das kann zu vermeidbaren Komplikationen fiihren.

Unser Projekt soll die derzeitige Situation hamatologischer und
onkologischer Patienten nach dem Transfer quantitativ und qualitativ
erfassen. Dazu erhalten die Patienten Fragebogen beziiglich der Nachsorge-
bzw. Behandlungsfrequenz und der subjektiven Einschatzung ihrer
Kompetenz und Eigenstandigkeit im Hinblick auf ihre medizinischen
Belange.

Eine zweite Gruppe von Patienten erhilt vor dem Transfer eine
Informationsbroschiire zu Thema Transition und Fragebdgen zu mehreren
Zeitpunkten, den ersten bereits vor dem Wechsel in die
Erwachsenenmedizin. Des Weiteren wird die Transition Thema in mehreren
Arzt-Patientengesprachen sein.

Ziel des Projekts ist eine liickenlose medizinische Betreuung von jungen
Erwachsenen mit hdmatologischen und nach onkologischen Erkrankungen
im Rahmen des Wechsels aus der familienorientierten Padiatrie in die
selbstbestimmte Erwachsenenmedizin.

Besonderheiten Ihres
Projekts

Zur Transition von Jugendlichen und jungen Erwachsenen nach einer
onkologischen Erkrankung in Deutschland finden sich keine
wissenschaftlichen Daten. Es handelt sich um die erste strukturierte
Erfassung der Transition im Hinblick auf diese Patientengruppe.
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