Transition

Mit dem Begriff Transition werden bedeutende Ubergange
im Leben eines Menschen beschrieben, die bewaltigt
werden massen. In der Medizin wird mit dem Begriff der
Transition der Ubergang von der kinderarztlichen Versor-
gung in die Erwachsenenmedizin bezeichnet.

Unser Angebot richtet sich an alle Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit seltenen genetischen Erkrankungen, die
sich in diesem Ubergang befinden. Aber auch Erwachse-
nen, die den Ubergang bislang nicht erfolgreich bewaltigen
konnten, mochten wir eine Anlaufstelle bieten.

Wir mochten auch Arztinnen und Arzten, die Patientinnen
und Patienten mit seltenen genetischen Erkrankungen
betreuen, eine kompetente Anlaufstelle sein. Und den
Menschen, die Patientinnen und Patienten mit seltenen
genetischen Erkrankungen begleiten, bei Fragen rund um
das Thema Transition zur Seite stehen.
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Kontakt

Die Kontaktaufnahme zur Sprechstunde erfolgt Uber das
Zentrum fUr Seltene Erkrankungen:

Postanschrift:

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Aachen (ZSEA)
Uniklinik RWTH Aachen

PauwelsstraBe 30

52074 Aachen

Besuchsadresse:
BahnhofstraBe 18
52064 Aachen

Unsere telefonische Erreichbarkeit und nahere Informationen
finden Sie unter: www.ZSEA.ukaachen.de.

FUr eine Terminvereinbarung schreiben Sie uns eine E-Mail an
Transition_ZSEA@ukaachen.de oder nutzen Sie unser
Online-Terminanfrageformular auf unserer Homepage.
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Gemeinsame
Transitionssprechstunde
flur seltene genetische
Erkrankungen

/SEA — Humangenetik

,Wir helfen beim Schritt in die
Erwachsenenmedizin”
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Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Kolleginnen und Kollegen,
sehr geehrte Damen und Herren,

die erfolgreiche Transition von Patientinnen und Patienten von der
padiatrischen zur Erwachsenenmedizin stellt eine groBe Aufgabe
dar und ist noch viel herausfordernder, wenn es sich um eine
seltene genetische Erkrankung handelt. Dieser Aufgabe mochten
wir uns gemeinsam mit lhnen annehmen.

Welche besonderen Anpassungen der klinischen Versorgung
mussen im Erwachsenenalter berlicksichtigt werden und wo
finden sich die richtigen klinischen Anlaufstellen? Auch Themen
wie Familien- und Berufsplanung riicken in den Mittelpunkt

und werfen Fragen auf. Unsere gemeinsame Sprechstunde soll
helfen, den Ubergang von der kinderarztlichen Versorgung in die
Erwachsenenmedizin und das Erwachsensein fir Patientinnen

und Patienten mit seltenen genetischen Erkrankungen erfolgreich
Zu meistern.
Wir freuen uns auf Ihre Kontaktaufnahme.

Mit freundlichen GriiBen
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Univ.-Prof. Dr. med.
Miriam Elbracht
Leitung der Klinischen
Genomik im Institut
fir Humangenetik und
Genommedizin

Daniela Volk

Arztliche Leitung
Zentrum fir Seltene
Erkrankungen Aachen

Aufgaben und Ziele

> Wir mochten eine feste Anlaufstelle fir Patientinnen und
Patienten mit seltenen genetischen Erkrankungen sowie fir
deren Familien im Ubergang zur Erwachsenenmedizin sein.

> Wir mochten an der Schnittstelle zur Erwachsenenmedizin
die neuesten genetischen und klinischen Erkenntnisse
in die Planung der weiteren Versorgung einbringen.

> Wir stellen eine Lotsenfunktion in Kliniken und Zentren
der Uniklinik und niedergelassener Kooperationspartner dar.

> Wir vermitteln Wege zu den schon etablierten spezialisier-
ten klinischen Transitionssprechstunden.

> Uns liegt vor allem die interdisziplinare Betreuung von
Patientinnen und Patienten mit komplexen seltenen gene-
tischen Stérungen am Herzen.

> Wir wollen eine konstante Anlaufstelle fir niedergelas-
sene Arztinnen und Arzte sein, die Patientinnen und Patien-
ten mit seltenen genetischen Erkrankungen betreuen.

> Wir mochten einen runden Tisch gemeinsam mit uns fur
Hausarztinnen und Hausarzte, Kinderarztinnen und Kinder-
arzte anbieten, an dem wir gemeinsam planen.

> Wir wollen an der Schnittstelle Forschung-Krankenver-
sorgung wissenschaftliche Erkenntnisse schnell nutzbar
machen.

> Wir wollen zuhoren und lernen, was Patientinnen und
Patienten mit seltenen genetischen Erkrankungen bisher in

der arztlichen Betreuung vermissen.

> Wir mochten mit Patientenorganisationen im Aus-
tausch sein und die gemeinsame Arbeit intensivieren.

Das ZSEA ist Mitglied im Netzwerk der nordrhein-

westfalischen Zentren fur Seltene Erkrankungen.
WWwW.Nrw-zse.de

Schleuse ins Erwachsen-Sein

Gemeinsame Sprechstunde Humangenetik

- Zentrum fiir Seltene Erkrankungen

(Neu-)Bewertung der
genetischen Diagnostik

@

Erwachsenenmedizin;

Beratung zu Vorsorge-
und Therapiestrategien
z. B. Familien-Planung

Kontakt zur
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