


Gesundes Aufwachsen 
von Kindern und Jugendlichen 

Schaffung einer interdisziplinären 
Vernetzungs-
und Kooperationsplattform 

sind die zentralen Anliegen der 
Österreichischen Liga 
für Kinder- und Jugendgesundheit, 
kurz Kinderliga. 
https://www.kinderjugendgesundheit.at/

https://www.kinderjugendgesundheit.at/


rund 120 Mitgliederorganisationen:





Ausgewählte Themen 
der Kinderliga
• Gesundheit im ganzheitlichen Sinn (WHO)

• Kinderschutz, Kinderrechte

• Kinder und Jugendliche mit chronischer oder 
seltener Erkrankung

• Kinderarmut und Chancengerechtigkeit

• Psychosoziale Gesundheit

• Corona und Auswirkungen auf Kinder & 
Jugendliche



Kinderliga-Aktivitäten
• Mitgliederservice

• Politische Termine

• Mitwirkung an ministerieller Gremienarbeit

• Vortragstätigkeit, Podiumsdiskussionen

• Teilnahme an Veranstaltung von Round Tables 
Netzwerkveranstaltungen

• Entwicklung von Forschungs- und Pilotprojekte

17.12.21



Informationen zu Kinderliga-Aktivitäten 
gibt es über die Kinderliga Website, 
unsere Aussendungen und unseren 
Newsletter

www.kinderjugendgesundheit.at
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"Lost in Transition? - 

wie Übergänge gelingen können" 
13. Wiener Hospiz- und Palliativtag, 18. April 2024

Mag.a Dr.in Caroline Culen, Wien



Definition Transition im medizinischen Bereich:

Transition ist ein gezielter, geplanter Prozess, um 
Jugendliche und junge Erwachsene mit 
chronischer Erkrankung von kindzentrierter in 
erwachsenenorientierte medizinische Betreuung 
zu übergeben.

Blum et al., 1993

(“ Transition is the purposeful, planned movement
of adolescents and young adults with chronic
physical and medical conditions from child-centred to adult-
orientated health care systems”)



• Überlebensraten der betroffenen Kinder und Jugendliche enorm 
gestiegen

• Ausblick auf ein Leben im Erwachsenenalter- mit oder ohne 
Selbständigkeit, Beziehungen, eigene Familie, Arbeitsleben, 
Interessen...

• meist lebenslange medizinische, therapeutische, pflegerische 
Betreuung notwendig

Erfolgsstory der Medizin



….Beispiel Krebserkrankungen

• pro Jahr 200 bis 300 onkologische Neuerkrankungen 

• 80% Überlebensrate derzeit in Ö

• in Ö pro Jahr ca. 200 Überlebende von Krebserkrankungen im Kindesalter

• viele davon müssen mit Langzeit- und Spätfolgen rechnen

• viele Themen während Aktubehandlung noch nicht wichtig, viele Fragen noch 

nicht gestellt

(St. Anna Kinderspital, Wien und Kinderreha Leuwaldhof)



 Lost for follow-up
 = keine angemessene medizinische Versorgung mehr, 

verbunden mit:

• verminderte Lebensqualität
• erhöhte Gesundheitskosten
• erhöhte Mortalität
• Erhöhte Morbidität



Ertl DA, Gleiss A, Schubert K, Culen C, Hauck P, Ott J, 
Gessl A, Haeusler G.
Endocr Connect. 2018 Apr;7(4):534-543. doi: 
10.1530/EC-18-0053. Epub 2018 Mar 7.
PMID: 29514898

 Transition und Turner Syndrom



 Turner Syndrom und TRAQ, 2020



Felder-Puig R, Teutsch F, Ramelow D, Maier G. Gesundheit und Gesundheitsverhalten von österreichischen Schülerinnen und Schülern. Ergebnisse des 
WHO-HBSC-Survey 2018. Bundesministerium für Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz (BMASGK); 2018.
Sawyer SM, Drew S, Yeo MS, Britto MT. Adolescents with a chronic condition: challenges living, challenges treating. 2007 Mar 27;Volume 369(9571):1481–
89.
Österreichische Gesundheitsbefragung 2014. 2014;245.
Fichtenbauer P. Das chronisch kranke Kind im Schulsystem [Internet]. Schriftenreihe der Volksanwaltschaft – Band III; 2015 [cited 2019 Jun 21]. Available 
from: https://volksanwaltschaft.gv.at/downloads/a38dg/Das%20chronisch%20kranke%20Kind%20im%20Schulsystem.pdf
20% in seventeen-year-olds (Hölling et al., 2012)

viele davon mit Bedarf 
an einer Transition in 
die 
Erwachsenenmedizin

https://volksanwaltschaft.gv.at/downloads/a38dg/Das chronisch kranke Kind im Schulsystem.pdf


K. Lange 2016, adaptiert C. Culen 2017

Augenmerk auf
psychosoziale 

Aspekte

(über das 18. Lebensjahr hinaus)

Transition
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Transition ins Erwachsenenalter und in die medizinische 
Erwachsenenbetreuung  - Literatur sagt dazu:
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• Lost in Transition ist ein Risiko

• nicht am Alter von 18 Jahre die 
individuelle Reife für eine Transition 
festmachen

• Pro-aktives Agieren von 
betreuenden Experten wichtig





Was macht den Brückenschlag so schwierig?





Ebenen der Über-
gangsbewälti-
gung

• der individuellen (Ebene des Einzelnen),

• der interaktionellen (Ebene der Beziehungen) und

• der kontextuellen Ebene (Ebene der Lebensumwelten).
„Transitionen sind Lebensereignisse, die die Bewältigung von Diskontinuitäten auf 
mehreren Ebenen erfordern, Prozesse beschleunigen, intensiviertes Lernen 
anregen und als bedeutsame biografische Erfahrungen von Wandel in der 
Identitätsentwicklung wahrgenommen werden.“ (» Griebel & Niesel, 2011, S. 37- 
38) 

https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/partnerprozess/uebergaenge-
und-transitionen-bedeutung-fachliche-konzepte-und-beispiele/

https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/partnerprozess/uebergaenge-und-transitionen-bedeutung-fachliche-konzepte-und-beispiele/
https://www.gesundheitliche-chancengleichheit.de/partnerprozess/uebergaenge-und-transitionen-bedeutung-fachliche-konzepte-und-beispiele/




 3 Hauptpunkte:

1. Abbruch langjähriger Beziehung mit betreuenden 
Pädiater*innen

2. wenig Experten (schon gar nicht unter einem Dach) 
in der Erwachsenenmedizin

3. Autonomie und Selbstfürsorge der Jugendlichen 
noch nicht ausgereift mit 18 Jahren



Herausforderung Adoleszenz

• Identitätsentwicklung: wer bin ich? wer 
möchte ich sein?

• Autonomieentwicklung – Ablösung von 
den Eltern

• neue Einstellung gegenüber sich selbst 
und eigenem Körper entwickeln, eigenen
Körper akzeptieren

• Wunsch nach Beziehungen zu 
Gleichaltrigen 

24„ERWACHSEN WERDEN MIT TURNER SYNDROM“

2018 Caroline Culen



Entwicklungsaufgaben

Akzeptanz des Körpers, 
Sexualität,

Autonomieentwicklung,
Gruppenzugehörigkeit,

Identitätsfindung -> können 
zur Vernachlässigung des 
Krankheitsmanagement 

führen 

Körperliche Veränderungen

Hormonelle Veränderungen, 
sekundäre 

Geschlechtsmerkmale, 
Muskelaufbau -> 

beeinflussen 
Krankheitsgeschehen  

Lebensstil 

Risikoverhalten, 
Impulsivität 

Grenzen testen,
soziale Beziehungen ->

beeinflussen
Therapiemanagement

Kognitive Entwicklung 

logisches Denken
Wissen, emotionale 

Verarbeitung -> verändern 
laufend das 

Verständnis der Diagnose 
und  von Chronizität 

Aufgaben der 
Adoleszenz
und Einfluss 

auf chronische 
Erkrankung

Adoleszenz mit chronischer Erkrankung, vereinfachte schematische Darstellung
25



Pubertät, Adoleszenz, Transition

• Adoleszenz ist eine sensible Lebensphase 
(ca 13 bis Anfang/Mitte 20)

• Veränderungen: körperlich, kognitiv, 
emotional, sozial

• Psychosozial fordernde Phase (Suche nach 
Identität, Werten, Freundschaften, 
Ausbildung, etc...)

• Vermehrte medizinische 
Akutkomplikationen

• Transitionsalter üblicherweise 18

26



Umgang adoleszenter Patient:innen 
mit ihrer chronischen Erkrankung

• häufig unzureichendes Krankheits- und Medikamentenwissen
• Erkrankung als lästiges Übel 
• häufig Widerstand gegen Medikation oder andere Therapien
• manchmal ist die psychische, soziale und/oder kognitive Entwicklung der 

Betroffenen beeinträchtigt
• ausreichende Eigenverantwortung oft gering (multifaktoriell)

Tucker LB, Cabral DA. Transition of the adolescent patient with rheumatic disease: Issues to consider. Rheumatic Disease Clinics of 
North America. 2005 Aug;52(2):641–52.
Wafa S, Nakhla M. Improving the transition from pediatric to adult diabetes healthcare: A literature review. Canadian Journal of 
Diabetes. 2015;39:520–28





Wie kann der Transitionsprozess 
individuell unterstützt werden



Empfehlungen zur Erhebung von Transitionsbereitschaft

alters- und entwicklungsgerechte Versorgung ist gerade bei Transition 
(transition services) essentiell (White&Cooley, 2018)

zeitgerechtes Assessment der Transitionsbereitschaft (Sawicki et al 2011, van Staa et al., 

2011, Fair et al., 2015, Zhou et al., 2016, Zhang-Jiang & Gorter, 2018) 

die Ergebnisse des Assessment entscheidend für Verantwortungsübergabe 
machen (Kaugars, Kichler & Alemzadeh, 2011)

vor allem bei Patient*innen mit seltenen Erkrankungen 
Transitionsbereitschaft erheben (Calhoun et al., 2019)



Transitionsbereitschaft/ready for transition

 Entscheidungsfindungskompetenz, Autonomie (McDonagh 2005, Wafa et al., 2015)

 Selbstmanagementfähigkeiten, Selbstfürsprache (Advocacy) (Büsching 2012)

 zum Experten/zur Expertin der eigenen Erkrankung werden,  
Krankheitswissen, Gesundheitskompetenz erwerben (Health Literacy) 
(American Academy of Pediatrics 2011, Naylor et al. 2017)

 wichtig: Eltern oder entsprechende Obsorgeberechtigte müssen in den 
Prozess mit einbezogen werden (Büsching 2012)



Wie kann der Transitionsprozess 
strukturell unterstützt werden?



4 Ps (Paul et al 2013)

• People:  wer ist aller beteiligt: jugendlichen Patient:innen, Eltern, betreuende Teams, 
Psychologie, Sozialarbeit, etc...

 
• Process: standardisiertes Vorgehen von 1. Gespräch bis zur Evaluation

• Paper: Informationen, Schulungsmaterial, Dokumentation, Administration

• Place: analoger und/oder digitaler Orte der Transition - von der Transitionsambulanz bis 
Begleitung durch digitale Apps

Paul M, Ford T, Kramer T, Islam Z, Harley K, Singh SP. 
Transfers and transitions between child and adult mental health services. 
Br J Psychiatry Suppl. 2013 Jan;54:s36-40. 
doi: 10.1192/bjp.bp.112.119198. PMID: 23288500.



Internationale Empfehlungen für den 
Transitionsprozess

1. Policy – die Entscheidung zu geplanter Transition mit einem schriftlich 
festgelegten Ablauf, Dokumenten und identifizierten KooperationspartnerInnen

2. Dokumentation der PatientInnen (Register), Dokumentation der Interventionen 
für Transitionsprozess

3. Transitionsbereitschaft feststellen 

4. Planung und Vorbereitung von Unterlagen (Epikrise), Terminen, Schulungen

5. Transition und Transfer begleiten

6. Transitionsevaluation

American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, and
American College of Physicians, Transitions Clinical Report Authoring Group.
Supporting the Health Care Transition from Adolescence to Adulthood in the
Medical Home. PEDIATRICS [Internet]. 2011 Jul 1 [cited 2016 Apr 27];128(1):182–200.
GotTransition.org [Internet]. [cited 2016 May 24]. Available from:
http://www.gottransition.org/



Aktivitäten, die schon stattfinden 

 … Bewusstseinsbildung in Fachgesellschaften

 … Integration in Forderungspapiere

 … punktuelle Vernetzung mit Erwachsenenmedizin

 … Good-Practice Beispiele mit Vorbildwirkung 

 … Konzeptentwicklung für Transition

 … frühzeitiges Anstoßen des Transitionsprozesses 

    … Expertisezentren und Spezialambulanzen mit Transitionsservices

 

 



Transitionsmodell



Gesellschaft für Transitionsmedizin
https://transitionsmedizin.net/

https://transitionsmedizin.net/


Transitions in Palliative Care (TransPaC) 

• Entwicklung und Implementierung von Strategiemaßnahmen bzw. 
sektorenübergreifenden Übergangsmanagementstrukturen, die an die 
jeweiligen standortspezifischen Versorgungsstrukturen angepasst sein werden;

• Entwicklung und Dissemination von Checklisten für Patientinnen und 
Patienten, pflegende Angehörige und das im Versorgungsnetz beteiligte 
Gesundheitspersonals unter Berücksichtigung der jeweiligen 
standortspezifischen Versorgungsstrukturen

• Im Fokus der Untersuchung stehen der Vergleich von 
schnittstellenübergreifenden Versorgungsverläufen und die unterschiedlichen 
Versorgungsnetzwerke an den beiden Standorten.

https://www.uni-augsburg.de/de/fakultaet/philsoz/fakultat/soziologie-
sozialkunde/forschung/ab/transitions-palliative-care-transpac/

https://www.uni-augsburg.de/de/fakultaet/philsoz/fakultat/soziologie-sozialkunde/forschung/ab/transitions-palliative-care-transpac/
https://www.uni-augsburg.de/de/fakultaet/philsoz/fakultat/soziologie-sozialkunde/forschung/ab/transitions-palliative-care-transpac/


Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin:
Fachreferat Transition

• Das Fachreferat wurde 2019 gegründet und ist multiprofessionell 
und interdisziplinär zusammengesetzt. Die interessierten Mitglieder 
beider AGen haben Schnittmengen bei der Transition von 
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit schwerer 
Mehrfachbehinderung herausgearbeitet und es als sinnvoll 
erachtet, das Thema "Transition in der Palliativmedizin" kooperativ 
und gemeinsam anzugehen und in einer gemeinsamen Gruppe zu 
bearbeiten.

https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/transition.htm
l -

https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/transition.html
https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/transition.html


Aktivitäten der Kinderliga zum Thema Transition
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/

https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/




https://www.pfizer
.at/gesundheit/tra

nsition/

Kooperationen (kein conflict of interest)



Survivors vom St. Anna Kinderspital an IONA übergeben



UKKJ – Website
Informationen zu 
Transition:

• https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-
fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-
erwachsenenmedizin-transition/

https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-erwachsenenmedizin-transition/
https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-erwachsenenmedizin-transition/
https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/uebergang-von-der-kinderklinik-in-die-erwachsenenmedizin-transition/


Themenfeld 7: 

Versorgung von 
Kindern und 
Jugendlichen 
mit spezifischen 
Erkrankungen 

https://broschuerenservice.soz
ialministerium.at/Home/Down
load?publicationId=755&attac
hmentName=Kinder_und_Juge
ndgesundheitsstrategie_Aktual
isierung_2024.pdf

https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/Download?publicationId=755&attachmentName=Kinder_und_Jugendgesundheitsstrategie_Aktualisierung_2024.pdf


5 Ziele 

Ziel 23: 

Versorgung von Kindern 
und Jugendlichen mit 

psychischen Erkrankungen 
gewährleisten 

Ziel 24: 

Versorgung von Kindern 
und Jugendlichen mit 

Entwicklungsstörungen 
bzw. -auffälligkeiten 

gewährleisten 

Ziel 25: 

Versorgung von Kindern 
und Jugendlichen mit 

chronischen Erkrankungen 
gewährleisten 

Ziel 26: 

Rehabilitation von Kindern 
und Jugendlichen 

verbessern 

Ziel 27: 

Pädiatrische Hospiz- und 
Palliativversorgung 

ausbauen 



Was noch fehlt:

• Weg von Einzelinitiativen und hin zu Strukturen! Transition in            
nationale Aktionspläne, Finanzierung - Transition als Kassenleistung?

• Gesundheitsökonomische Argumentationen und Konzepte für politische 
Entscheidungsträger*innen

• Systematische Vorgehensweise: Vernetzung, Weiterentwicklung

• Schnittstellenbildung und Case-Management/Transitionsmanagement

• Patient Empowerment, Selbsthilfe und Patient*innen-Organisationen 
mitdenken

• Verankerung und Bewusstseinsbildung in Ausbildungen und der 
Erwachsenenmedizin

• Ganzes Familiensystem mitdenken, psychosoziale Unterstützung bieten

 

 



Gesundheitspolitisch 
notwendige nächste 

Schritte:

• Neben Mediziner:innen Berufsgruppe der Pflege stärker 
involvieren, weitere Gesundheitsberufe einbeziehen: 
Ergotherapie, Physiotherapie, Psychotherapie, Klinische 
Sozialarbeit, Psychologie, etc…

• Thema „Transition“ verstärkt in die Lehre aufnehmen 
sowie Fortbildungen/Trainings für 
Erwachsenenmediziner:innen

• Zeitliche und finanzielle Ressourcen für 
Transitionsleistungen sicherstellen

• Transitionsmanagement/Casemanagement/Sozialarbeit 
als eigene Position/Dienstposten innerhalb der 
Gesundheitsdienste

• Spezialisierte Klinische und Gesundheitspsycholog:innen 
involvieren

• Patient:innen- und Selbsthilfegruppen stärker 
involvieren 

• Postgraduale Fortbildungsmöglichkeiten für 
Transitionsmanagement



Informationsvideos zu Transition auf:
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/tran
sition/informationsvideos-transition/

Artikel:
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/tran
sition/lost-in-transition-artikel-im-magazin-hausarzt/ 

https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/informationsvideos-transition/
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/informationsvideos-transition/
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/lost-in-transition-artikel-im-magazin-hausarzt/
https://www.kinderjugendgesundheit.at/themenschwerpunkte/transition/lost-in-transition-artikel-im-magazin-hausarzt/


Take-Home Messages

1. Transition als essenzielle Komponente einer guten medizinischen Versorgung 

2. Die Transitionsphase beginnt vor dem 18. Lebensjahr und endet im jungen 
Erwachsenenalter.

3. Wenn junge Erwachsene in der Erwachsenenmedizin ankommen, ist emotionale und 
kognitive Entwicklung noch nicht abgeschlossen.

4. Standardisierte Prozesse und Dokumentation des Transitionsprozesses vor und nach 
Zeitpunkt der Transition 

5. Feststellung der Transitionsbereitschaft zur Vorbereitung und Entscheidung über den 
Zeitpunkt der Transition.

6. Kommunikation und Kooperation zwischen Pädiatrie und Erwachsenenmedizin 
wünschenswert

7. Erwachsenenmediziner:nnen sind wichtige Player im Transitionsprozess.

8. Transitionsleistungen sollten abrechenbar sein.



....junge Patientinnen und Patienten
sollten es nicht sein



nicht Lost in Transition – 

Wie kann das bei Ihnen gelingen?

Ich freue mich auf den Austausch!
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