Das Ready Steady Go Transitionsprogramm - Hallo

Dein Behandlungsteam mdchte dich Schritt fir Schritt dabei unterstitzen, das Vertrauen
und die Fahigkeiten zu entwickeln, die Du in Zukunft brauchst, um selbstandig
Verantwortung fur deine Gesundheit zu Ubernehmen.

Indem du diesen Fragebogen ausfllst, hilfst du dem Team ein Programm zu erstellen,
was zu dir und deinen Bedurfnissen passt. Bitte beantworte alle Fragen, die auf dich
zutreffen und melde dich, falls du Fragen hast.

Name: Datum:
i hi i Ich wiinsche mir
Wissen und Fahigkeiten Ja | h wnsche mir| Anmerkungen
Unterstitzung
in diesem
Bereich
WISSENDGE

Ich vertraue auf mein Wissen Gber meine Erkrankung und
ihre Behandlung

Ich verstehe, wie sich meine Erkrankung im
Erwachsenenalter entwickeln kann.

Ich weiB wozu die verschiedenen Medikamente und /
oder Behandlungen erforderlich sind und welche
Nebenwirkungen auftreten kbnnen

Ich bestelle und besorge meine Folgerezepte und mache
selbsténdig meine Arzttermine

Ich weiB, wen ich kontaktieren kann, wenn ich Fragen
oder Sorgen bezuglich meiner Gesundheit habe

Wenn ich Fragen zu meiner Gesundheit oder Therapie
habe, rufe ich selbst in der Praxis oder in der Ambulanz an.
Ich kenne Hilfsangebote fur Jugendliche und junge
Erwachsene mit meiner Erkrankung

SELBSTVERTRETUNG (fir sich selbst sprechen)

Ich fuihle mich sicher, selbstandig und ohne Begleitung zu
Terminen in die Ambulanz oder Sprechstunde zu
kommen

Ich verstehe mein Recht auf Vertraulichkeit und
Verschwiegenheit des Behandlungsteams
(Schweigepflicht)

Ich verstehe meine Rolle in der gemeinsamen
Entscheidungsfindung zusammen mit dem
Behandlungsteam, z.B. ,Frage 3 Fragen”

GESUNDHEIT UND LEBENSFUHRUNG
Ich treibe regelmaBig Sport / bewege mich regelmaBig

Ich kenne die Risiken von Alkohol, Drogen und
Zigaretten fir meine Gesundheit

Ich verstehe, was eine angemessene Ernahrung flr meine
Gesundheit bedeutet

Ich wei, dass meine Erkrankung Auswirkungen auf
meine Geflihle und Korperfunktionen haben kann (z.B.
Fatigue, Sexualitat, Fruchtbarkeit)

Ich weiB3, wo und wie ich zuverlassige Informationen zu
Sexualitat und Gesundheit erhalte

Ich verstehe die Auswirkungen meiner Erkrankung und
Medikation auf meine Familienplanung
(Schwangerschaft, Elternschaft)




Das Ready Steady Go Transitionsprogramm - Hallo

Wissen und Fahigkeiten Ja | Ichwinsche mirl Anmerkungen
Beratung /
Unterstitzung
in diesem
Bereich
ALLTAG

Zu Hause bin ich unabhangig und kann Aktivitaten des
taglichen Lebens (z.B. Anziehen, Duschen / Waschen)
selber durchfihren

Ich weiB, wie ich mich vorbereiten muss, wenn ich — wie
bei Reisen - einmal langere Zeit nicht zu Hause bin, z.B.
Berechnung und Aufbewahrung von Medikamenten,
Planung von Impfungen

Ich habe einen Fuhrerschein oder nehme gerade
Fahrstunden

Ich kenne meine sozialrechtlichen Anspriiche

AUSBILDUNG, BERUF UND ZUKUNFT

Ich komme in der Schule /Ausbildung / Uni zurecht
(Anfahrt, Arbeitsumfang und —Inhalt, Freunde, Sport-AG
Uuws)

Ich habe bereits praktische Erfahrungen durch Arbeit,
Praktika oder Ehrenamt gesammelt

Ich habe einen Karriereplan (bitte konkretisiere dies)

Mir ist bewusst, welche maglichen Auswirkungen meine
Erkrankung auf mein Berufsleben haben kann

Ich weiB was ich einem maglichen Arbeitgeber Gber meine
Erkrankung sagen sollte und wie

Ich weil3, wo ich Berufsberatung erhalte

FREIZEIT

Ich kann selbststandig mit dem 6ffentlichen Nahverkehr
oder dem Fahrrad am ortlichen Leben teilnehmen, z.B :
Einkaufen, Freizeitzentrum, Kino, Schwimmbad

Ich habe Freunde, mit denen ich mich fiir gemeinsame
Aktivitaten treffe

UMGANG MIT GEFUHLEN

Ich fUhle mich sicher, wenn ich anderen von meiner
Krankheit erzahle, z. B. Freunden, Familie, Arbeitgebern

Ich habe jemanden, mit dem ich sprechen kann, wenn ich
traurig oder erschopft fuhle

Ich wei3, wie ich mit Gefuhlen wie Wut oder Angst
umgehe

Ich wiinsche mir mehr Informationen dartiber, wo ich Hilfe
zum Umgang mit meinen Gefiihlen bekommen kann

Ich bin zufrieden damit, wie mein AuBeres auf andere
wirkt

Ich bin gltcklich mit meinem Leben
Bitte liste alles auf, wozu du Hilfe oder Beratung wiinschst

Dankeschon!

Die Ready Steady Go Materialien wurden von der Transitions Steuererungsgruppe unter der Leidtung von Dr. Arvind Nagra, Kindernephrologin und klinischer Direktor fur Transitionsmedizin am
Southhampton Kinderkrankenhaus, Universitatsklinikum Southampton, NHS Foundation Trust entwickelt und basieren auf den Arbeiten von : 1. S Whitehouse and MC Paone. Bridging the gap from youth to
adulthood. Contemporary Pediatrics; 1998, December. 13-16.2. Paone MC, Wigle M, Saewyc E. The ON TRAC model for transitional care of adolescents. Prog Transplant 2006;16:291-302 3. Janet E
McDonagh et al, J Child Health Care 2006;10(1):22-42. Nutzern ist es gestattet, die Materialien von “Ready Steady Go” und “Hallo to adult services” in ihrer Originalform und ausschlieBlich fdr nicht-
komerzielle Zwecke zu nutzen. Anpassungen und Veranderungen erfordern die ausdriickliche Genehmigung des University Hospital Southampton NHS Foundation Trust und sind ohne solche nicht gestattet!

Die nachfolgende Erklarung muss in allen Publikationen verwendet werden, die sich auf das Material beziehen: , “Ready Steady Go’ and ‘Hello to adult services’ developed by the Transition Steering Group led
by Dr Arvind Nagra, paediatric nephrologist and clinical lead for transitional care at Southampton, Children’s Hospital, University Hospital Southampton NHS Foundation Trust based on the work of: 1. S
Whitehouse and MC Paone. Bridging the gap from youth to adulthood. Contemporary Pediatrics; 1998, December. 13-16. 2. Paone MC, Wigle M, Saewyc E. The ON TRAC model for transitional care of
adolescents. Prog Transplant 2006;16:291-302 3. Janet E McDonagh et al, J Child Health Care 2006;10(1):22-42." Further information can be found at www.readysteadygo.net v2.0

Ein besonderer Dank gilt Jenny Prtfe (PhD, MPhil, Dipl. Reha-Pad) und Dr. med. Christina Lampe (Oberérztin, Zentrum fur seltene Erkrankungen GieBen (ZSEGI), Abteilung Kinderneurologie, Sozialpadiatrie u.
Epileptologie, Zentrum Kinderheilkunde u. Jugendmedizin, Univ.-Klinikum Giessen / Marburg) fiir die Ubersetzung des Materials. Beftirwortet von: Prof Dr Lars Pape (Paediatric Nephrologist, Director Dept of
Paediatrics II, university children’s hospital Essen, ERKNet Taskforce transition and quality of life) und Prof Dr Jun Oh (Paediatric Nephrologist, Vice Direktor of Paediatrics, UKR (University Hospital Hamburg
Eppendorf)).






