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JUNGE MENSCHEN IN DER TRANSITION 
BRAUCHEN ENGAGIERTE ÄRZTE

Erinnern Sie sich noch an das erste 

Treffen mit Matan? Selbstverständ-

lich, das war im August 2019. Bei 

neuen Patienten frage ich vor-

gängig die medizinischen Unter-

lagen an, damit ich mich fachlich 

auf die erste Konsultation vorbe-

reiten kann. Bei Matan erhielt ich 

eine umfangreiche Patientenakte. 

Es ist wichtig, im Vorfeld die Pro-

blematik zu kennen und die Fak-

ten anzuschauen. Ich muss über 

neue Patien ten so gut wie möglich 

informiert sein, denn das erste 

 Kennenlernen ist fundamental, um 

Vertrauen zu schaffen. Zur Erstkon-

sultation kam Matan in Begleitung 

seiner Mutter, im Verlauf dann aber 

auch immer häufiger alleine.

Die Familie von Matan musste die 

Erfahrung machen, dass sie in der 

Transitionsphase von anderen Haus-

ärzten abgewiesen wurden. Nicht 

jedoch von Ihnen. Wieso haben Sie 

sich anders entschieden? In der 

Grundversorgung ist das durchaus 

ein Thema, ob man «komplizierte» 

Patienten annimmt oder nicht. Aber 

diese jungen Leute auf der Schwelle 

ins Erwachsenenleben brauchen die 

Initiative von engagierten Ärzten. 

Warum ist der Übergang in die Er-

wachsenenmedizin für chronisch 

kranke Jugendliche so wichtig? 

Das ist unabhängig von chronischen 

Krankheiten eine bedeutende Phase 

im Leben der jungen Menschen: Sie 

ist der Beginn der Abnabelung von 

den Eltern. Die jungen Leute sind 

Der stufenweise Übergang von Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen von der Kinder- zur 

 Erwachsenenmedizin wird Transition genannt. Es ist ein bedeutender psychosozialer Prozess,  

der in den Familien passiert. Gleichzeitig stehen die jungen Menschen im Alter von 15 bis 20 

Jahren  zusätzlich vor vielfältigen Entwicklungsaufgaben. Hausärzte können Betroffene in dieser 

vulnerablen Phase unterstützen. Indem sie offen und vorbereitet sind. Wie Dr. Matias Imbach.  

Er betreut Matan seit zwei Jahren und hat ihn auf seinem Weg zu mehr Selbstständigkeit begleitet.

zunehmend in der Lage, selber Ent-

scheidungen zu treffen, ohne dafür 

bei ihren Eltern nachfragen zu müs-

sen. Es wird Ihnen gleichzeitig viel 

Verantwortung abverlangt. Das kann 

und wird auf der Elternseite natür-

lich auch Ängste hervorrufen. Das 

Loslassen ist für viele schwierig, 

besonders bei chronisch kranken 

Kindern. Darüber sprechen wir übri-

gens auch in der ersten Konsultation. 

Wie kann man sich eine Erstkon-

sultation bei Ihnen vorstellen? 

Meistens kommen die Patienten 

mit einem Elternteil – fast immer 

ist es die Mutter. Ich kommuniziere 

dann als Erstes, dass wir insgesamt 

45 Minuten Zeit für diese Erstkon-

sultation haben. In den ersten 30 

Minuten besprechen wir gemein-

sam die bisherige Krankheitsge-

schichte, dabei sind die Inputs der 

Eltern wesentlich, da sie über das 

Krankheitsbild und die Krankheits-

geschichte immer sehr gut infor-

miert sind. Wichtig ist es, in dieser 

Phase die Jugendlichen miteinzu-

beziehen. Ich frage unter anderem 

nach dem aktuellen Gesundheitszu-

stand und mit welchen Erwartungen 

sie zu mir kommen. 

Und in den letzten 15 Minuten? Dann 

kommt der wichtigste Punkt: Ich er-

kläre dem Elternteil, dass ich noch 

eine kurze körperliche Untersuchung 

bei ihrem Kind durchführen möch-

te und noch einige Fragen nur mit 

ihrem Kind besprechen möchte. Dann 

verlässt der begleitende Eltern-
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teil das Sprechzimmer. Dann spre-

che ich mit den Jugendlichen kurz 

über  Alkohol-, Nikotin-, Cannabis-

Konsum und aktuelle psychosoziale 

 Aspekte. Alles Themen, welche die 

Eltern nicht zwingend etwas ange-

hen. Die jungen Leute fühlen sich 

so als eigenständige Person ernst 

genommen, was ein bedeutsamer As-

pekt für die weitere Arzt-Patienten- 

Beziehung ist. Dann kommt der El-

ternteil wieder ins Sprechzimmer 

und ich betone noch einmal, dass 

sich die Jugendlichen jederzeit mit 

Problemen an mich wenden dürfen – 

auch ohne das Wissen der Eltern. Ich 

verspreche, dass ich den Eltern von 

den Konsultationen nicht Bericht er-

statte. Auch dann nicht, wenn ein El-

ternteil mich anruft und Informatio-

nen wünscht.

Was trägt aus Ihrer Sicht zu einer 

gelingenden Transition bei? Man 

muss auf jeden Fall sehr gut vor-

bereitet sein, um chronisch kran-

ken Jugendlichen das zu bieten, was 

sie brauchen. Auch ist es wesent-

lich, als Arzt authentisch zu sein. 

Ich bin als Hausarzt nicht einfach 

nur das Auffangbecken für Entschei-

dungen der behandelnden Fach-

ärzte der Patienten. Einfach nur  

Arbeitsunfähigkeitszeugnisse, Phy-

siotherapieverordnungen und Rezepte 

auszustellen, das ist nicht mein Job. 

Entscheidend ist es, die Jugendli-

chen als Menschen mit all ihren Fa-

cetten zu erfassen und Vertrauen zu 

schaffen. Die Patienten sollen mich 

auch als eine Art Rückhalt ausserhalb 

der Familie sehen.  

Wie können sich aus Ihrer Sicht  

die Patienten und deren Familien 

auf den bevorstehenden Übergang 

in die Erwachsenenmedizin vor-

bereiten? Das ist eine schwieri-

ge Frage. Wenn zu viel Skepsis im 

Raum steht, erschwert dies die Ar-

beit enorm. Gegen Glaubenssätze 

wie «Der hat ja keine Ahnung, der 

hat eine solche Krankengeschich-

te noch nie gesehen» kommt man 

schlecht an. Als Arzt kann ich gera-

de bei seltenen Erkrankungen nicht 

alles wissen. Das soll aber nicht 

heissen, dass ich deshalb keine 

gute Grundversorgung bieten kann. 

Wenn es Fragen gibt, auf welche ich 

auf Anhieb keine Antwort habe, dann 

bemühe ich mich nachzuforschen 

oder kontaktiere die behandelnden 

Fachärzte der Patienten. Es braucht 

diesbezüglich vonseiten der Ange-

hörigen und der Patienten Verständ-

nis und Vertrauen.

Wie können die Familien bei der 

Transition optimal unterstützt wer-

den? Indem sie sich austauschen und 

sich informieren. Umso wichtiger ist 

das, was Sie mit dem  Förderverein 

für Kinder mit seltenen  Krankheiten 

machen, dadurch dass Sie offen 

über seltene Krankheiten sprechen. 

Es wäre interessant, wenn sich Be-

troffene, welche eine Transition er-

folgreich durchlaufen haben, mehr 

über das austauschen, was sie erlebt 

haben und was ihnen geholfen hat.

Was möchten Sie Jugendlichen und 

deren Familien, die vor oder mitten 

in der Transition stehen, noch auf 

den Weg mitgeben? Ergreifen Sie 

als Familie die Chance, dass sich 

die Jugendlichen abnabeln kön-

nen. Alle müssen gut darauf vorbe-

reitet sein, auch die Eltern müssen 

über den eigenen Schatten springen 

und den neuen Ärzten vertrauen. In 

der Transitionsphase haben die El-

tern wahrscheinlich genauso grosse 

Ängste vor dem, was auf sie zukom-

men wird, wie ihr Kind. Jugendliche 

merken die Unsicherheit der  Eltern. 

Ich weiss, es ist für die Eltern 

nicht leicht, sie müssen stark und 

mutig sein. Das ist schwierig, aber 

es ist wichtig.

INTERVIEW: SANDRA DEPNER

«Die Eltern müssen stark und mutig sein. 
Das ist schwierig, aber es ist wichtig.»

MATIAS IMBACH
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-
FORDERUNGEN FÜR ELTERN 
UND GESCHWISTER
Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-

der, zerstört Träume und Lebensentwürfe, ist eine riesige Herausforderung für 

Mütter, Väter, Geschwister, aber auch für Grosseltern. Berufskarrieren müssen 

begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr für 

ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose 

einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen 

auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es 

so: «Ich habe alle Gefühle durchlebt: mal überfordert, mal schuldig, mal abso-

lut wütend auf Ärzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht 

in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht». 

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Kräfte diese Familien im 

Sturm bündeln, wie sie für ihre Kinder kämpfen, bedingungslose Liebe schen-

ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu  unterstützen, 

ist eines der Ziele des Fördervereins für Kinder mit seltenen  Krankheiten. 

Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK 

Wissensbüchern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermöglicht. Mehr als  

42 500 Bücher durften wir dank Gönnerinnen und Gönnern kostenlos an betrof-

fene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Hausärztinnen, Genetiker, 

Augen- und Ohrenärztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitäler, Kran-

kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-

len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen überreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen über 650 KMSK Familien und Fachpersonen 

ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Psychoso ziale 

Herausforderungen für Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind 

wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zählen dürfen, die unsere Bü-

cher als Gönnerinnen und Gönner mit einer gebundenen Spende ermöglichen. 

Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-

ter sowie Fotografinnen und Fotografen zählen dürfen, die sich ehrenamtlich 

einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und können die betroffenen Familien auf 

ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstützen und ihnen das 

Gefühl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir wünschen Ihnen allen eine spannende Lektüre!  

Herzlichst

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH 
Initiantin/Geschäftsleiterin Präsidentin KMSK
Förderverein für Kinder mit Direktorin Institut für Genetik 
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch
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