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Unter Transition versteht man die struk-
turierte, absichtliche und geplante Uber-
gabe eines jugendlichen Patienten bzw.
einer Patientin, inklusive einer entspre-
chenden Schulung, an die Erwachsenen-
mediziner. Dies unterscheidet sich deut-
lich von einem Patiententransfer, d.h.
voneinerlediglichadministrativen Uber-
gabe oder Uberweisung. Bei Diabetolo-
gen oder Hiamostaseologen ist dies teil-
weise gut etabliert, wie sieht es aber mit
anderen Erkrankungen bzw. Fachrich-
tungen aus? Immerhin sind - interna-
tional gesehen - bis zu 40-60 % der Ju-
gendlichen mit chronischen Erkrankun-
gen in dieser Lebensphase nicht ausrei-
chend betreut [1]. Ein Erkrankungsbe-
ginn im Kindesalter bedingt, dass primar
die Eltern oder andere Betreuungsper-
sonen (wie Kindergirtner und Lehrer)
beziiglich der Therapie geschult werden.
Erst mit zunehmendem Alter konnen die
Jugendlichen in die Betreuung der eige-
nen Erkrankung allméhlich einbezogen
werden. Dazu kommen noch die Schwie-
rigkeiten des Jugendlichen bei der Ab-
nabelung vom Elternhaus und die noch
nicht abgeschlossene Berufsausbildung,
die meist gleichzeitig erfolgen miissen.
Als Erwachsener tibernimmt der betrof-
fene Patient i. d. R. die Therapie seiner
Erkrankung selbst und hat auch die Ver-
antwortung fiir die Wiedererlangung sei-
ner Gesundheit, ausgenommen im Fall
psychischer Erkrankungen, wo Angeho-
rige zumindest zeitweise die Betreuung
tibernehmen miissen.

Das vorliegende Heft tiber ,Tran-
sition® bringt den Grof3teil von Vor-
trigen der ersten Tagung, die sich in
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Transition — personliche
Initiativen oder systematisiertes

Vorgehen?

Osterreich ausschlieffilich mit diesem
Thema beschiftigt hat [2], und wird
erginzt durch einen Bericht tber das
von der Gesellschaft fiir Rheumatologie
empfohlene und idealerweise angestreb-
te Vorgehen. Leider konnten C. Male,
T. Michael und M. Pearce ihre Beitrige
zur Tagung nicht fiir diese Publikation
zur Verfiigung stellen.

» Transition ist schwierig,
wenn das Know-how im
Erwachsenenbereich fehlt

Die Ergebnisse der Tagung und die darge-
stellten Empfehlungen sprechen eindeu-
tig fiir ein systematisiertes Vorgehen, um
zu verhindern, dass unsere jugendlichen
Patienten am Beginn des Erwachsenen-
alters in eine fiir sie kritische Situation
geraten. Die Beitrdge dieses Hefts — wie
auch die Tagung - zeigen klar auf, dass
dieser Prozess i. d. R. dort unproblema-
tischablauft, wo gentigend Erfahrung, so-
wohl bei Padiatern wie auch bei Erwach-
senenmedizinern der unterschiedlichen
Fachrichtungen, vorhanden sind, z. B. bei
den hiufigeren Krankheiten im Bereich
der Endokrinologie oder Gastroentero-
logie. Aber auch dort ist eine enge Zu-
sammenarbeit zwischen den betroffenen
Kollegen und eine etwa 2 Jahre dauernde
Schulung der jungen Erwachsenen not-
wendig, unter den derzeitigen Vorausset-
zungen sogar ohne zusitzliche finanzielle
Ressourcen (wie z. B. fiir gut vorbereite-
te gemeinsame Ubergabeordinationen).
Wesentlich schwieriger ist die Situation
in jenen Fllen, wo das Know-how im Er-

wachsenenbereich noch nicht vorhanden
ist, entweder weil die Erkrankung eine
der etwa 8000 seltenen Erkrankungen ist,
oder weil bis heute noch wenige Patien-
ten das Erwachsenenalter erreichen. Ge-
rade in dieser Situation sind alle Betei-
ligten sehr gefordert, sowohl individuell
als auch im Bereich der entsprechenden
Fachgesellschaften, Arztekammern und
Versicherungen.

Die in diesem Supplementband pu-
blizierten Beitrdge zeigen einerseits klar
auf, wie Transition am besten organi-
siert wird und zum Wohl unserer Pati-
enten gut funktionieren kann; anderer-
seits werden auch Defizite Kklar, die der-
zeit in Osterreich noch vorhanden sind.
Zum Beispiel haben in Deutschland die
Fachgesellschaften fiir Kinder- und Ju-
gendmedizin und die Gesellschaften fiir
Innere Medizin und Neurologie diesbe-
ziiglich ein gemeinsames Vorgehen ver-
einbart (B. Rodeck), das von fachlicher
Seite auch eine gemeinsame Organisa-
tion dieses medizinischen Teilbereichs
vorsieht; mit den Krankenversicherun-
gen wurde eine Finanzierung der Mehr-
kosten zumindest als Pilotprojekt ver-
einbart (S. Miither und J. Findorff). Zu-
sitzlich wurden an verschiedenen Klini-
ken Deutschlands (E. Koch, S. Miither,
B. Rodeck, U. Thyen) und der Schweiz
(M. Schwerzmann) entsprechende Pro-
jekte der Zusammenarbeit und Schulung
(U. Thyen) von Patienten und Arzten be-
gonnen.

In Osterreich existieren verschiede-
ne personliche Initiativen, z. B. fiir chro-
nische entziindliche Darmerkrankungen
[3] und Hepatologie in Graz, oder fiir Er-
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gesellschaften, zwischen Arztekammern
und Versicherungen oder auf der grund-
legenden Ebene der Gesundheitsplanung
oder Dokumentation fehlen derzeit in
Osterreich und sollten durch die entspre-
chenden Organisationen, Gesellschaften
und Versicherungen rasch und zielstre-
big angegangen werden. Dabei sollte auf
die Einbeziehung von Selbsthilfegruppen
der Patienten (Beitrag von C. Schneider)
und eine Fortfithrung der Interdiszipli-
naritit besonders Wert gelegt werden.
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Der Ubergang von der Adoleszenz zum
Erwachsenenalter ist von einer Reihe bio-
logischer, psychischer und sozialer Ver-
anderungen gekennzeichnet [11,20]. Die
unmittelbaren Ziele sind Freiheit (von
kindlichen Gehorsamsverpflichtungen),
(wirtschaftliche) Unabhangigkeit, Uber-
nahme von Verantwortung fiir sich selbst
und andere und Bereitschaft zur Repro-
duktion (B Tab. 1). Dieser Ubergang wur-
de und wird in den meisten Gesellschaf-
ten durch feierliche, vorwiegend auf die
Geschlechtsreife bezogenen ,,Initiations-
riten (bei uns ritualisiert als Bar bzw. Bat
Mitswa, Firmung, Konfirmation, Jugend-
weihe usw.) gefeiert, wobei das entspre-
chende Alter zum Teil und nicht zuletzt
im Hinblick auf die Wehrfihigkeit den
Umstdnden entsprechend angepasst wur-
de. In diesem Zusammenhang ist auch
die Diskussion um das Alter der Grof3jih-
rigkeit zu sehen, die mit entsprechenden
Rechten und Pflichten einhergeht und
die z. B. mit der Vorverlegung von 19 auf
18 Jahre durch rigide Auslegung dem
osterreichischen Jugendamt ein Jahr Be-
treuungspflicht erspart.

» Entwicklungsaufgaben
werden themenbezogen
unterschiedlich akzeptiert

Der Veranderungs- bzw. Transitionspro-
zess vom Jugendlichen zum jungen Er-
wachsenen verlduft auf vielen Ebenen,
teilweise asynchron und mit unterschied-
licher Akzeptanz durch die jungen Er-
wachsenen. Arnett [2] untersuchte die
Akzeptanz der Entwicklungsaufgaben in
verschiedenen Lebensaltern (2., 3. und
4. Lebensjahrzehnt) und fand, themen-
bezogen, unterschiedliche Akzeptanzni-
veaus: relativ hohe Akzeptanz fiir Indi-
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Was unterscheidet Jugendliche
von jungen Erwachsenen?

vidualismus und Funktionalitit der Fa-
milie, mittlere Akzeptanz fir Regelak-
zeptanz, biologische Veranderungen und
legale Konsequenzen sowie niedrige Ak-
zeptanz fiir Rollenveranderungen. Inter-
essant war auch, dass 10 % der 40-Jahri-
gen sich noch nicht erwachsen fiihlten.

Probleme der Transitionszeit sind ei-
nerseits bedingt durch personliche Ver-
anderungs- und Trennungsingste, ande-
rerseits durch Probleme mit den umge-
benden Netzwerken, Eltern und Fami-
lie, Schule und Beruf sowie Peergroup,
Partner und Gesellschaft. Diese Proble-
me konnen bedingt sein durch (nichtim-
mer addquate) Leistungsanforderungen,
personliche Ungeschicktheit bzw. Erfah-
rungsmangel, Veranderungswiderstinde
der umgebenden Netzwerke, z. B. die Fa-
milie, die ihr Kind sich nicht ablésen und
erwachsen werden ldsst, Lehrer, die ihren
Angsten vor Autorititsverlust durch ho-
he Leistungsanforderungen vorzubeugen
versuchen, und die Gleichaltrigengrup-
pe, in der Vorherrschaftskdmpfe ausge-
tragen werden.

Im Folgenden soll auf die wesentli-
chen Veridnderungen wihrend der Tran-
sitionszeit eingegangen werden.

Biologische Veranderungen

Wachstum und Abschluss des Grofien-
wachstums zeigen, bedingt durch die Ab-
hingigkeit von der sexuellen Reifung,
eine positive Heterophasie der Méddchen,
d. h. sie tiberholen die Buben im Durch-
schnitt zwischen dem 9. und 14. Lebens-
jahr, um dann ihr Wachstum etwa 2 Jahre
frither, mit etwa 15 Jahren abzuschlieflen,
wihrend die Buben bis etwa 17 Jahre wei-
terwachsen.

Korperreifung, sexuelle Entwicklung
und volle Ausprigung der sekundiren

Geschlechtsmerkmale finden bei Mad-
chen etwa ein Jahr frither als bei Buben
statt, wobei es bei beiden Geschlechtern
zeitliche Abhingigkeiten, bedingt durch
den Korpertyp, gibt: pykno-, metro- und
leptomorphereifen in dieser Reihenfolge,
wobei sich eine durchschnittliche Verzo-
gerung um etwa ein Jahr ergibt. Diese
Reifungsdynamik spiegelt sich auch in
der Gesamtentwicklung und im Anna-
herungsverhalten wider, wobei allerdings
auch soziale und bildungsbedingte Ein-
fliisse auf das sexuelle Verhalten beob-
achtbar sind: Adoleszente aus Arbeiter-
schichten werden frither sexuell aktiv als
Oberstufenschiiler.

» Die Hirnentwicklung erreicht
ihr Maximum bei Madchen friiher

Die Transitionsperiode ist bis ins 3. Le-
bensjahrzehnt von intensiven neurona-
len Reifungsprozessen und hoher neu-
ronaler Plastizitit gekennzeichnet [23].
Die Hirnentwicklung erreicht ihr Maxi-
mum bei Madchen mit 10,6 Jahren, bei
Buben mit 15,6 Jahren, zeitgleich und
danach finden umfangreiche Umbau-
prozesse (,,synaptic pruning®, verstirkte
Myelinisierung) statt [5, 7]. Dabei sind
die subkortikalen monoaminergen Sys-
teme im 2. Lebensjahrzehnt dominant,
wihrend gegen Ende der Adoleszenz
die Aktivitit der frontalen kortikalen
(Kontroll-)Systeme zunimmt. Dies be-
dingt eine Dominanz belohnungsabhin-
giger, affektverarbeitender Strukturen
(Nucleus accumbens, Amygdala, zentra-
les Corpus striatum) in der Pubertit. Im
beginnenden Erwachsenenalter nimmt
dann die Konnektivitit kontrollierender
Strukturen zwischen anteromedialem
bzw. ventrolateralem und dorsolate-
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Tab.1 Entwicklungsaufgaben

Entwicklungsaufgaben

Biologische Verdnderungen, Kérperwahr-
nehmung

Adoleszenz

Pubertat

Auseinandersetzung mit dem sich verandern-
den Kdrper

Ubernahme der Geschlechterrolle

Junge Erwachsene

Festigung/Akzeptanz des Korperbilds und der
Geschlechterrolle
Gesunde Lebensfiihrung

Emotionale Veranderungen,
Identitatsbildung

Selbsterforschung
Identitatsfindung
Experimentier- und Risikoverhalten

Stabiles Selbstbild
Ubernahme von Verantwortung
Verantwortungsvolles Handeln

Soziale Veranderungen

Loslésung vom Elternhaus

Bedeutung der Gleichaltrigengruppe
Auseinandersetzungen (Freiheit, Unabhéngig-
keit)

Selbststdndigkeit

Soziale, rechtliche, wirtschaftliche Verantwor-
tung

Schutzfunktionen ibernehmen

Eigenen Haushalt fiihren kénnen
Familiengriindung

Zukunftsplanung

Kognitive Verdnderungen

Abstraktes Denken
Moralvorstellungen
Beginnende Zukunftsorientierung

Festigung der Uberzeugungen
Emotionskontrolle
Spezialwissen

ralem préifrontalen Cortex und den
subkortikalen Strukturen zu [16, 25].
Dies bedingt auch eine deutliche Ver-
besserung der sog. Exekutivfunktionen
jenseits des 18. Lebensjahres [21].

) Der ,developmental
mismatch” bedingt das
risikofreudige Verhalten

Die spite Reifung des Frontallappens
und die vermehrte Konnektivitit ver-
schiedener Hirnregionen (insbesondere
der lokalen und frontostriatdren Bahnen
und der [dopaminergen] Verbindun-
gen zwischen zentralem Tegmentum,
Nucleus accumbens, prifrontalem Cor-
tex einerseits und Amygdala bzw. Hip-
pocampus, ventralem Palladium und
dorsomedialem Thalamus andererseits
[6,17]) bedingt daszunehmend prosozia-
le und impulskontrollierende Verhalten
des Erwachsenenalters. Diese das gan-
ze Gehirn betreffenden Vorginge sind
anschaulich in einer Ubersichtsarbeit
dokumentiert [6]. Der ,developmen-
tal mismatch® zwischen subkortikalen
und kontrollierenden Regionen erreicht
seinen Hohepunkt zeitgleich mit dem
Hohepunkt der Adoleszenz [13] und
bedingt das belohnungsabhingige, risi-
kofreudige Verhalten dieser Altersgruppe
[9, 12].
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Psychische Veranderungen

Ist die Adoleszenz gekennzeichnet durch
verstarktes Neugierverhalten und Auf-
geschlossenheit gegeniiber neuen Ideen,
der Suche nach Autonomie insbesonde-
re von der Kernfamilie, eine hohe Beloh-
nungsorientierung, verstirkte emotiona-
le Reagibilitdt und risikofreudigeres Ver-
halten [8, 10], so wandelt sich dieses Ver-
halten am Ubergang zum Erwachsenen-
alter langsam in ein verantwortungsbe-
wusstes, verniinftiges und zukunftsorien-
tiertes Verhalten. Nicht mehr die Gleich-
altrigengruppe, sondern die Paarbezie-
hung steht im Vordergrund, die Neuori-
entierung ist letztlich auf die Griindung
einer eigenen Familie ausgerichtet. Die
Ablosung von der Kernfamilie und das
Risikoverhalten der Adoleszenz sind te-
leologisch auch im Sinn des Exogamiege-
bots und des Erlernens von Uberlebens-
strategien zu sehen. Dieses Verhalten ist
auch bei den meisten Séugetieren beob-
achtbar [18].

» Am Ende der Adoleszenz
nimmt die Selbstakzeptanz zu

Die pubertire Suche nach dem Ich, die
zunidchst durch vermehrten Riickzug,
spater durch verstirktes Risikoverhal-
ten, Allmachtsphantasien und eine zu-
nehmend ambivalente Eltern-Kind-Be-
ziehung gekennzeichnet ist, gewinnt am
Ende der Adoleszenz wieder vermehrten

Bezug zur Realitat, die Selbstakzeptanz
nimmt zu und miindet schliefflich in ei-
ner unabhingigen Erwachsenenidentitit
[4]. Abenteuerlust mutiert teilweise zu
Workoutritualen im Fitnessstudio und
Jogging.

Die Adoleszenz ist auch die Zeit der
ersten sexuellen Erfahrungen, wobei die
50%-Marke in einer Schweizer Studie
[14] bei Lehrlingen zwischen 16 und 17,
bei Oberstufenschiilerinnen zwischen 17
und 18, bei Oberstufenschiilern zwischen
18 und 19 Jahren erreicht wird. In ei-
ner retrospektiven englischen Studie [3]
ist der Peak des Virginitétsverlusts bei
Buben und Midchen um das 16. Le-
bensjahr. Immerhin gaben 7% der Be-
fragten in dieser Studie mit 50 Jahren
an, noch keine entsprechenden sexuellen
Erfahrungen gemacht zu haben (méinn-
lich : weiblich 2 : 1). Ein weltweiter Trend
ist seit dem Tiefpunkt in den 50er-Jah-
ren eine kontinuierliche Zunahme des
Alters bei der ersten Hochzeit in Rich-
tung 30 Jahre mit einer gleichzeitigen
Halbierung des durchschnittlichen Al-
tersabstands zwischen den Partnern von
3 auf 1,5 Jahre [22].

Soziale Veranderungen

Die wesentlichen sozialen Konsequen-
zen des Erwachsenwerdens sind die Voll-
rechts- und Deliktsfdhigkeit. Historisch
gesehen waren die ,infantes® (bis 7 Jah-
re) im Romischen Recht rechtlos, und die
»minores“ (7-25 Jahre) in viterlicher Ge-



walt ohne rechtliche Handlungsfahigkeit.
Das Allgemeine Biirgerliche Gesetzbuch
und das Strafrecht nahmen urspriinglich
das Erreichen einer vollstindigen Hand-
lungs- und Deliktsfihigkeit mit 24 Jahren
an, dieses Alter wurde in Osterreich 1919
auf 21, 1973 auf 19 und 2001 auf 18 Jahre
reduziert; 14- bis 18-Jihrige sind derzeit
strafrechtsfihige miindige Minderjéhri-
ge, fiir deren Deliktsfahigkeit eine rei-
feabhéngige Einsichtsfihigkeit notwen-
dig ist. Da auch die Gerichtsbarkeit die
Deliktsfihigkeit nicht an das punktuelle
Ereignis des Erreichens des 18. Geburts-
tags kniipfen wollte, sind in Osterreich
das Jugendgericht und die Jugendstraf-
anstalten bis 20 Jahre zustindig, wobei
bis 21 Jahre eine Reduktion des Strafaus-
mafSes mit Riicksicht auf das jugendliche
Alter gewihrt werden kann.

Im Zivilrecht besteht Rechtsfihigkeit,
die Fahigkeit von Personen, Tridger von
Rechten und Pflichten zu sein, ab der
Geburt; die Geschiftsfahigkeit, also die
Fahigkeit, durch eigenes Handeln wirk-
sam Rechtsgeschifte abschliefien zu kon-
nen, bis 7 Jahre gar nicht, zwischen 7
und 14 Jahren beschriankt auf das Ta-
schengeld, zwischen 14 und 18 Jahren
beschrankt auf das eigene Einkommen
und ab 18 Jahren voll, d. h. mit allen
rechtlichen Konsequenzen.

) Im jungen Erwachsenen-
alter dominieren intime
Paarbeziehungen

Die soziale Integration ist am Beginn
des Jugendlichenalters gekennzeichnet
durch intensive Freundschaften und die
tiberragende Bedeutung der Gleichaltri-
gengruppe. Ab der mittleren Adoleszenz
sind vermehrt Paarbildungen mit zu-
nehmenden individuellen Bindungen
beobachtbar und ab dem jungen Er-
wachsenenalter dominieren die intimen
Paarbeziehungen mit starkem Vertrau-
ensverhiltnis [4].

Ein weiteres Ziel der Erwachsenen-
identitdtist die finanzielle und wirtschaft-
liche Unabhingigkeit, dieletztlich bedeu-
tet, dass die Lebenshaltungskosten gesi-
chert (also passiv, auch bei Nichterwerbs-
fihigkeit gedeckt) sind. Die Realitit ist
von dieser Vorstellung weit entfernt, da
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Zusammenfassung

Der Ubergang vom Adoleszenten- zum
jungen Erwachsenenalter ist ein langer
dauernder Prozess, der — wie die Pubertat -
auch chronologisch und kulturell individuell
ablauft. Fir diese Ubergangsperiode

wird etwa ein Zeitraum zwischen dem

18. und 25. Lebensjahr angenommen, in
dem verschiedene Entwicklungsaufgaben
bewiltigt werden miissen: zunehmende,
auch wirtschaftliche und juristische Selbst-
standigkeit und Selbstverantwortlichkeit,
ein Ubergang von Gruppen- zu individueller
Orientierung, das Aufnehmen stabilerer
Paarbeziehungen, ein Auseinandersetzen
mit dem Selbstbild und den Aufgaben des
Erwachsenseins, zunehmende Ubernahme
von Verantwortung auch fiir andere sowie
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Paediatr Paedolog 2016 - [Suppl 1]: 51:55-59  DOI 10.1007/500608-016-0369-5

Was unterscheidet Jugendliche von jungen Erwachsenen?

das Verlassen der Ursprungsfamilie. Aus
medizinischer Sicht sind Selbststandigkeit,
Selbstverantwortlichkeit und Entschei-
dungsfahigkeit wesentliche Faktoren eines
Paradigmenwechsels (z. B. Behandlungs-
vertrag). Dieser Paradigmenwechsel ist
zwar legistisch auf einen Stichtag (z. B. den
18. Geburtstag) festgelegt, findet aber in
den postmodernen Industriegesellschaften
weder im Selbstverstandnis noch im realen
Prozessfortschritt seine Entsprechung.

Schliisselworter

Soziale Wahrnehmung - Soziale Iden-
titdten - Personlichkeitsentwicklung -
Jugendpsychologie - Sozialisierung

Abstract

The transition from adolescence to young
adulthood is a long process, which — like
puberty — proceeds in chronologically and
culturally different ways in each individual.
For these transition phases, a period between
the ages of 18 and 25 is estimated, during
which various developmental milestones
should be overcome: increasing financial and
legal independence and self-responsibility,
transitioning from group to individual
orientation, starting more stable personal
relationships, coming to terms with self-
image and the obligations of adulthood,
increasing the transfer of responsibility for
others, and leaving the family unit. From a

How do adolescents differ from young adults?

medical point of view, independence, self-
responsibility, and decision-making are
significant factors of a paradigm shift (e.g.

a medical treatment contract). Although

this paradigm shift is fixed to an appointed
day legally (e.g., the 18th birthday), in
postmodern industrial societies this correlates
neither with self-image nor with the real
process of progress.

Keywords

Social perception - Social identity - Personality
development - Adolescent psychology -
Socialization

z. B. die Halfte der erwerbstdtigen Frauen
nicht in der Lage ist, sich und ein Kind
finanziell unabhéngig zu versorgen [24].

Die wirtschaftliche Situation der
jungen Erwachsenen ist stark abhin-
gig vom Bildungsgrad, vom sozialen
Hintergrund und von personlichen Ei-
genschaften: 14 % der Osterreichischen
Erwerbspersonen hatten 2014 nur einen
Pflichtschulabschluss, 50 % einen Lehr-
oder Fachschulabschluss, 18 % einen
hoheren Schulabschluss und 17 % einen
Universititsabschluss [19]. Insbesonde-
re die Arbeitslosigkeit der 20- bis 30-
Jahrigen hat zwischen 2002 und 2012

um ein Viertel zugenommen [1], wobei
besonders die jungen Menschen ohne
oder nur mit Pflichtschulabschluss am
meisten betroffen sind. Im européischen
Vergleich betrigt die Arbeitslosenrate bei
Jugendlichen im Durchschnitt 30 (junge
Minner) bzw. 41,5 % (junge Frauen) mit
dem Schlusslicht Griechenland (75 bzw.
87 %) [15].

Schlussfolgerungen

Der Ubergang von der Adoleszenz in das
frithe Erwachsenenalter ist eine schwie-
rige Periode, die v. a. im Hinblick auf
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die Entwicklungsziele des Selbstindig-
werdens und der Reproduktion gesehen
werden muss. Biologisch, psychisch und
sozial findet ein Reifungsprozess statt,
der vor dem Hintergrund sozialer, le-
gistischer und wirtschaftlicher Rahmen-
bedingungen Veranderungen des Kor-
pers, der Hirnarchitektur, der Identitit
sowie unterschiedliche Anpassungspro-
zesse inkludiert. Die gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen, insbesondere die
(grofiteils bildungsabhéngige) Jugendar-
beitslosigkeit haben sich in den letzten
Jahren z. T. dramatisch verschlechtert.
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Viele Kinder und Jugendliche leiden an
chronischen Erkrankungen, wie Rheu-
ma, Diabetes (Typ I), neurologischen Er-
krankungen, Stoffwechselerkrankungen
oder psychiatrischen Erkrankungen, die
einen chronischen, iiber das Jugendalter
hinausgehenden Verlaufaufweisen. Nach
verschiedenen Studien wird die Haufig-
keit chronischer Erkrankungen bei unter
6-Jahrigen mit 9 % angegeben, bei 12- bis
17-Jahrigen mit 17 %. Bedingt durch die
zunehmend bessere Versorgung erleben
tiber 90 % der Kinder und Jugendlichen
mit chronischen Erkrankungen das Er-
wachsenenalter [1]. Die Studie zur Ge-
sundheit von Kindern und Jugendlichen
in Deutschland (KIGGS-Studie) hat er-
hoben, dass etwa 40 % der Kinder an
chronischen Erkrankungen leiden und
14 % der unter 18-Jihrigen einen beson-
deren Bedarf an Gesundheitsversorgung
haben [2]. Daher muss - parallel zur psy-
chosozialen und personlichen Entwick-
lung - auch die medizinische Betreuung
die entsprechenden Angebote liefern, da-
mit das Erwachsenwerden im Allgemei-
nen und hinsichtlich des Krankheitsma-
nagements im Speziellen erfolgreich ver-
laufen kann.

Der Begriff Transition, der fiir die-
se Ubergiinge von der Kinder- und Ju-
gendmedizin in die Erwachsenenmedi-
zinbenutzt wird, kann ganzallgemein mit
Ubergang iibersetzt werden und wird als
ein multidimensionaler Prozess verstan-
den, der die Anderungen im Leben einer
Person beschreibt [3]. Anderungen ver-
langen Anpassungsreaktionen und erfor-
dern dadurch das Entstehen neuer Ver-
haltensweisen und die Integration eines
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Transitionsmedizin

Ubergang von kinder- und
jugendmedizinischer in
erwachsenenmedizinische Betreuung

neuen Selbstverstindnisses. Als solcher
ist Transition ein Teil der normalen ge-
sunden Entwicklung iiber die gesamte
Lebensspanne. All diesen verschiedenen
Entwicklungsphasen gemeinsam, sozu-
sagen die zentrale Aufgabe der Entwick-
lung bildend, ist die Suche nach der per-
sonlichen Identitdt [4].

» Transition ist Teil der
normalen gesunden Entwicklung
uber die gesamte Lebensspanne

Van Gennep ([5]; B Abb. 1) hat in sei-
nem berithmten Buch ,Rites de Passage®
die Initiationsrituale traditioneller Ge-
sellschaften in Afrika untersucht. Da-
bei beobachtete er spezifische Rituale am
Ubergang in die Erwachsenengruppe. Sie
dienten dazu, den Ubergang aus der Kin-
derwelt in die Erwachsenenwelt zu sym-
bolisieren und mit spirituellen und rea-
len Lebenserfahrungen anzuregen und
zu bereichern. Dieser Ubergangsprozess
hat 3 wesentliche Phasen:

Die 1. Phase ist die Trennungspha-
se. Hierbei kommt es zum Abschied aus
der Familie, Abschied aus der Kind- bzw.
Jugendlichenposition und zum Hinaus-
gehen in die Welt. Die 2. Phase nennt
sich Neuordnungsphase. In dieser Phase
ist die Zeit des Ubens gekommen, es wird
experimentiert. Im Wesentlichen geht es
darum, die eigene Identitit zu finden; in
den Urgesellschaften ging es darum, sein
Totem oder sein Lebenssymbol zu finden,
um mit dieser Identifikation dann zu-
riickzukehren und in die 3. Phase einzu-
treten, in die Wiedereingliederungspha-

se. Diese bedeutet dann die ritualisierte
Aufnahme in die Welt der Erwachsenen.

»~Emerging adulthood”

Das Verstidndnis der Adoleszenz und des
Ubergangs zum Erwachsenenalter hat
sich in den letzten Jahren dramatisch
gewandelt. Die Dauer des Erwachsenwer-
dens hat sich ausgedehnt und ist deutlich
bunter geworden. Arnett beschrieb die
Periode zwischen 18 und 25 respektive
30 Jahren als ,emerging adulthood® -
auftauchendes Erwachsenenalter. Diese
Periode ist dadurch gekennzeichnet, dass
die Menschen keine Jugendlichen mehr,
aber auch noch nicht erwachsen sind. Sie
wohnen ldnger zu Hause, heiraten sehr
viel spiter (etwa mit 29 Jahren), erwerben
mehrere Berufsbefdhigungen, sind auf
der Suche nach dem richtigen Job, der
richtigen Lebenssituation. Hauptthemen
dieser neuen Entwicklungsphase sind
die intensive Exploration der Welt und
ihrer Méglichkeiten und Gefahren, eine
nach wie vor hohe Instabilitit und eine
sehr starke Selbstfokussierung. Diese
entwicklungspsychologischen Erkennt-
nisse sind neben den schon bekannten
Entwicklungsaufgaben des Adoleszen-
tenalters in dem Prozess der Transition
vom ersten Moment an zu beriicksich-
tigen [6]. Insbesondere sind die aus
der Instabilitit resultierenden Belastun-
gen und das damit verbundene erhéhte
Risiko psychischer Erkrankungen zu
berticksichtigen.


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00608-016-0380-x&domain=pdf

“~————— Wiedereingliederung

, S Neuordnung

Trennung

Transition in der Medizin

Es handelt sich dabei um einen geziel-
ten und geplanten Prozess von einem
kindzentrierten zu einem erwachsenen-
orientierten Gesundheitssystem, respek-
tive Gesundheitsversorgung [3, 7, 8].

Ziele

Das Hauptziel einer gelungenen Transi-
tion ist die kontinuierliche medizinische
Betreuung ins Erwachsenenalter unter
Beriicksichtigung der Entwicklung des
Jugendlichen [1, 8]. Es geht dabei um den
Aufbau von Versorgungsstrukturen mit
moglichst hoher Qualitit und moglichst
ununterbrochener Versorgung und einer
hohen Patientenzentrierung. Gleichzei-
tig soll die Versorgung alters- und ent-
wicklungsgerecht, kulturell kompetent,
flexibel und nachvollziehbar durch-
gefithrt werden [9]. Im Rahmen dieses
medizinischen Transitionsprozesses geht
es im Sinn der ,emerging adulthood®
um den altersentsprechenden Erwerb
kommunikativer Fahigkeiten, der Fahig-
keit Entscheidungen treffen zu kénnen
und sie durchzusetzen. Es geht um die
Entwicklung von Selbstfiirsorge, Selbst-
bestimmung und Interessenvertretung
[10]. Im spezifischen medizinischen Ver-
sorgungssinn geht es um die Stirkung
der eigenen Fihigkeit, Symptome und
Gesundheitsprozesse zu kontrollieren,
und dies moglichst unabhingig von der
Gesundheitsversorgung bzw. in einer
guten partnerschaftlichen Beziehung
mit dieser. Das gemeinsame Ziel dieser
Gesundheitsvorsorge und der personli-
chen Entwicklung ist das Maximieren
von lebenslangen Funktionen und dem

Abb. 1 « Van Gen-
nepsches Modell
der ,rites de passa-
ge*, der Ubergangs-
riten

den Jugendlichen inneliegenden Ent-
wicklungspotenzial. Auferst wichtig ist
in dieser Zeit auch die Unterstiitzung
der Eltern, da diese einerseits altersbe-
dingt und rechtlich noch Garantenstatus
haben, gleichzeitig aber die eigene Ent-
wicklungsaufgabe der Verantwortungs-
tibergabe an den Heranwachsenden zu
leisten haben, in einer Phase, wo oft eine
erhohte Kontrolle und Aufmerksamkeit
auf die Gesundheitsversorgung wichtig
erscheint [11].

Transitionsmodelle

Es finden sich unterschiedliche Model-
le von Transition [12, 13]. Ein Modell
umfasst den Schritt aus der Kinder-
medizin in die Erwachsenenmedizin
ohne vorherige Kommunikation und
ohne Informationstransfer, die sog. di-
rekte Transition. Ein weiteres Modell ist
ein Mehrschrittmodell von der Kinder-
medizin in eine Transitionsklinik zur
Adoleszentenstation und schliefllich in
die Erwachsenenmedizin; dieses Modell
wird als sequenzielle Transition bezeich-
net. Ein drittes Modell beschreibt ein
als entwicklungsangepasste Transition
bezeichnetes Vorgehen, bei dem es vor-
nehmlich darum geht, Skills-Training fiir
den Adoleszenten bzw. entsprechende
Unterstiitzungssysteme aufzubauen, die
einen moglichst selbststindigen Weg des
Adoleszenten in die Erwachsenenmedi-
zin ermoglichen. Schlussendlich wird die
professionelle Transition beschrieben.
Hier geht es um eine geplante und gezielte
Zusammenarbeit zwischen Kinder- und
Jugendmedizin und Erwachsenenmedi-
zin mit einem entsprechenden Wissens-
und Informationstransfer, gleichzeitig

mit einer entsprechenden Begleitung
des jungen Menschen. In den meisten
Empfehlungen wird eine Kombination
von sequenziellem, entwicklungsori-
entiertem und professionellem Modell

angegeben [1, 9, 14, 15].

Einflussfaktoren

Der Transitionsprozess wird von vieler-
lei Faktoren beeinflusst. Haupteinfluss-
grofie ist die Grunderkrankung und de-
ren Status respektive Schweregrad und
die konsekutive Beeintridchtigung der Le-
bensqualitit des Jugendlichen [16, 17].
Vonseiten des Adoleszenten hiangt dieser
Prozess von dessen kognitiven Fihigkei-
ten, der Wahrnehmung und Selbstein-
schitzung der eigenen Erkrankung, von
emotionalen und psychischen Faktoren
sowie von seinem Wissensstand beziig-
lich seiner Erkrankung ab. Wesentlichen
Einfluss nehmen das Familiensystem und
der Einfluss der Gruppe der Gleichalt-
rigen. Den Transitionsprozess mitbeein-
flussend sind die Faktoren des Settings
und der Kommunikation: das gewahl-
te Transitionsmodell, die Beziehung des
Adoleszenten zum Behandlungsteam, die
Komplexitit der Erkrankung und Be-
handlung undv. a. die Interferenz der Be-
handlungsmodalititen mit den Bediirf-
nissen des Adoleszenten und seines Le-
bensstils [11].

» Die Erwachsenenmedizin
ist am Patienten orientiert
im Sinn einer Beratungs- und
Empfehlungsmedizin

Aufgrund dieser multifaktoriellen Ge-
mengelage kann es auch zu ausgeprig-
ten Problemen in diesem Transitionspro-
zess kommen. Faktoren des Adoleszen-
ten (Kognition, Personlichkeitsstruktu-
ren, Krankheitsverstindnis, psychologi-
sche Faktoren etc.), Faktoren der Umge-
bung (Familie, Peer-Gruppe) und Fak-
toren des Settings, wie unklare Kom-
munikation, schlechte Organisation des
Transitionsprozesses, schwere und kom-
plexe Erkrankungsbilder, fehlende Res-
sourcen, geographische und strukturelle
Gegebenheiten, sowie fehlende flichen-
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deckende Versorgung stellen grofie Pro-
bleme dar [11].

Ganz wesentlich ist aber auch der
Paradigmenwechsel zwischen Jugend-
medizin und Erwachsenenmedizin. Die
Jugendmedizin sieht sich eher flirsorg-
lich paternalistisch, an der Familie ori-
entiert und ganzheitlich versorgend. Sie
ist prinzipiell interdisziplindr, aber auch
zentralisiert organisiert und sieht sich als
vernetzter Generalist. Ganz wesentlich
ist auch die Entwicklungsorientierung,
die Orientierung am psychosozialen
Umfeld und an der Privention. Die
Erwachsenenmedizin hingegen ist eher
am Patienten orientiert im Sinn einer
Beratungs- und Empfehlungsmedizin,
die Patientenautonomie wird prinzipiell
akzeptiert und respektiert. In der Regel
ist Erwachsenenmedizin monodiszipli-
nér, eher dezentralisierend, wird von
Hausirzten und verschiedenen Spezia-
listen tibernommen. Im Gegensatz zur
Jugendmedizin ist die Erwachsenenme-
dizin i. d. R. eher problemfokussiert
und agiert weniger im Sinn der ganz-
heitlichen Versorgung des betroffenen
Menschen [15].

Wie muss Transition organisiert
sein?

McDonagh und Viner [10] beschreiben
Schliisselelemente transitionaler Betreu-
ung, die unabdingbar vorhanden sein
miissen. Die gesamte Transition sollte
rechtzeitig bzw. frith mit einer zentralen
Ansprechperson, die fir den Prozess
verantwortlich ist, beginnen. Ideal ist
das Vorhandensein schriftlicher Verein-
barungen zwischen der Kinder- und
Jugendmedizin und der Erwachsenen-
medizin der jeweiligen Fachrichtung, in
der die Aufgaben, Strukturen und Vor-
aussetzungen fiir die Transition genau
definiert sind und in Prozessen nieder-
gelegt sind. In Bezug auf den einzelnen
Patienten geht es darum, sich an des-
sen Entwicklungsschritte und Entwick-
lungsméglichkeiten anzupassen, flexibel
zeitlich zu planen und mithilfe von
Skills-Training Kommunikation, Ent-
scheidungsfindung, Problemlésungsver-
halten und Selbstfiirsorge zu verbessern,
sodass eine erwachsene selbstbestimmte
Ubernahme der Gesundheitsversorgung

S12 ‘ Padiatrie & Padologie Suppl 1-2016

L. Thun-Hohenstein

Zusammenfassung

Transitionsmedizin ist die medizinische
Versorgung jugendlicher Patienten an der
Schwelle zum Erwachsenwerden. Dieser
Prozess ist definiert als gezielter und
geplanter Prozess von einem kindzentrierten
zu einem erwachsenenorientierten Gesund-
heitssystem. Dabei sind die verschiedenen
Kulturen der Kinder- und Jugendmedizin
und der Erwachsenenmedizin, der Entwick-
lungsaufgaben und deren Bewdltigung durch
den Jugendlichen sowie Umfeldfaktoren

zu beriicksichtigen. Die Qualitat der
Transition ist einerseits von kulturellen und
strukturellen Faktoren abhdngig (Kooperation
zwischen den Disziplinen, strukturierter
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Transitionsmedizin. Ubergang von kinder- und
jugendmedizinischer in erwachsenenmedizinische Betreuung

Transitionsplan), vom genauen Assessment
des Jugendlichenin all seinen psychosozialen,
kognitiv-emotionalen und medizinischen
Qualitdten. Je besser die Struktur, je

besser geplant die Transition ist, umso
erfolgreicher wird sie sein und damit den
Gesundheitsprozess und die Lebensqualitat
des Adoleszenten verbessern.

Schliisselworter

Bereitstellung der Gesundheitsversorgung -
Interdisziplindres Gesundheitsteam -
Medizinische Ausbildung - Leitlinien zur
Gesundheitsplanung - Kontinuitat der
Patientenbetreuung

adult medical care

Abstract

Transition medicine is the medical care of
young patients on the edge to adulthood. It
is defined as a specific, planned process from
a child-centred to an adult-orientated health
care system. Therefore, the various cultures of
paediatric and adolescent medicine and of
adult medicine, of development challenges
and how young people overcome them as
well as environmental factors should be
taken into consideration. For one thing, the
quality of transition is dependent on cultural
and structural factors (cooperation between
the disciplines, structured transition plan),

Transition medicine. Transfer from paediatric and adolescent to

of precise assessment of the young person
with all of his or her psychosocial, cogni-
tive/emotional and medical characteristics.
The better the structure, the better planned
the transition, the more successful it will be
and with it the health process and quality of
life of the adolescent.

Keywords

Delivery of health care - Interdisciplinary
health team - Medical education - Health
planning guidelines - Continuity of patient
care

durch den jungen Menschen mdéglich
ist. Es empfiehlt sich, einen schriftlichen
Transitionsplan bereits im Alter von
12 Jahren gemeinsam mit Jugendlichen
und Familie zu erstellen und diesen mit
der Erwachsenenmedizin entsprechend
abzustimmen. Dabei werden entspre-
chende administrative Organisation und
Unterstiitzung, regulire Uberpriifung
dieser Vereinbarungen und entspre-
chende Updates benétigt. Ganz wichtig
ist in diesem Prozess auch die Involvie-
rung der Hausirzte, die tiber den Prozess
zumindest regelmdflig informiert wer-
den miissen, wenn sie nicht selbst aktiv
planend und beteiligt in diesem Prozess
mitwirken [10].

Wie sieht ein gelingendes
Transitionsmodell aus?

Prinzipiell gilt es, feste interdisziplinire
Strukturen aufzubauen, die bestimmte
Standards der Transition erfiillen und
kontinuierlich gewéhrleisten. Grundle-
gend ist das Erarbeiten eines Statuts (,,po-
licy®), das den Transitionsprozess genau
beschreibt und die Verantwortlichkeiten
festlegt. Administrative und kooperative
Strukturen miissen geschaffen und die Fi-
nanzierung derselben gesichert werden
[8]. Die American Academy of Pediat-
rics [9] hat in ihrem Konsensusstatement
einen Algorithmus erarbeitet. Der ers-
te Schritt beinhaltet die Aktivierung des
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Abb. 2 A Idealtypische Transition in der Medizin anhand des Van-Gennepschen-Modells

Transitionsprozesses im Alter ab 12 Jah-
ren. Die Jugendlichen werden hinsicht-
lich ihrer Erkrankung und deren Ver-
sorgung genau untersucht und es wird
gemeinsam mit ihnen erarbeitet, wie viel
und welche Unterstiitzung sie wahrend
des Transitionsprozesses benotigen wer-
den. Die psychosozialen Fertigkeiten und
Fahigkeiten werden iiberpriift, das Vor-
liegen von speziellen Bediirfnissen erho-
ben und - wenn notwendig - einer Be-
treuung zugefithrt. Im Alter von 16 bis
17 Jahren sollte der Transitionsplan aus-
gearbeitet vorliegen und mitdem Jugend-
lichen, allen Experten und den Eltern ab-
gestimmt sein [11]. Mit 18 Jahren soll-
te der Ubergang umgesetzt und die Be-
treuung durch die Erwachsenenmedizin
tibernommen werden. In @ Abb. 2 wer-
den die Inhalte des Transitionsprozes-
ses anhand des Van-Gennepschen-Mo-
dells tibersichtlich dargestellt. Im Rah-
men der Trennungsphase gilt es als al-
lererstes, die Transitionsbereitschaft des
Jugendlichen und seines Systems festzu-
stellen. Wichtig dabei ist die Feststellung
des Entwicklungsstands, der Fertigkeiten
und Fahigkeiten im Umgang mit der ei-
genen Lebenssituation und insbesondere
der Erkrankung und deren Behandlung.
Essollen die Kapazititen der eigenen Ver-
sorgung, der Versorgung der Erwachse-
nenmedizin und aber auch der Eltern
und des Adoleszenten geklirt sein und
miteinander in eine verniinftige Relati-
on und Abfolge gebracht werden. Es gilt,
die Eltern darin zu unterstiitzen, die Ver-

antwortung fiir die Gesundheitsversor-
gung von den Eltern zum Adoleszenten
hin zu verschieben und beide dabei zu
unterstiitzen, diesen Prozess erfolgreich
durchzufithren. Last, but not least geht es
darum, einen guten kinder- und jugend-
medizinischen Abschluss zu entwickeln
unter Beriicksichtigung der somatischen
Notwendigkeiten, aber auch unter Ein-
beziehung des gesamten psychosozialen
Umfelds und der zukiinftigen medizini-
schen Betreuung.

In der Neuordnungs- oder Uber-
gangsphase geht es darum, sich mit den
nachsorgenden Institutionen zu vernet-
zen, das Ubergabematerial vorzubereiten
und den Adoleszenten in diesem Prozess
zu begleiten.

) Outcomekontrollen miissen
festgelegt werden

Die Wiedereingliederungsphase beginnt
mit der Ubergabe bzw. Ubernahme der
medizinischen Versorgung durch die
Erwachsenenmedizin. Es gilt, die neuen
medizinischen Zielsetzungen zu defi-
nieren, sich mit externen Institutionen,
wie Arbeitsplatz, Ausbildung, Gemein-
deservice etc., zu vernetzen und auch die
medizinischen Partner in der Versorgung
entsprechend einzubeziehen. Festzule-
gen sind Kontrollen des Outcomes. Prin-
zipiell ist ab diesem Zeitpunkt nicht nur
eine punktuelle Unterstiitzung des jun-
gen Erwachsenen notwendig, sondern

es muss die Betreuung unter dem Aspekt
eines , life-span approach® stehen [13].

Verschiedenste Studien haben nach-
gewiesen, dass eine Beriicksichtigung der
verschiedenen Aspekte des beschriebe-
nen Transitionsprozesses zu deutlich bes-
seren Ubergabenan die Erwachsenenme-
dizin fithren (s. Ubersicht bei [18]) und
damit die Prognose der Grundkrankheit
wesentlich verbessern. Qualitdtsmanage-
ment wird allgemein als ein wesentli-
cher Beitrag zum Gelingen des Tran-
sitionsprozesses angesehen. Dabei geht
es um die standardisierte Erhebung und
Analyse von Faktoren der Vorbereitung
(z. B. Transitionsbereitschaft des Adoles-
zenten, Lebensqualitit vor, wihrend und
nach der Transition etc.), der Uberprii-
fung der Ubergabe und der Nachsorge
nach der Transition (Gesundheitsversor-
gung, Lebensqualitit und krankheitsspe-
zifisches Outcome; [1]).
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@ CrossMark

Der Ubergang vom Jugendlichenalter in
das Erwachsenenalter ist in der auslau-
fenden Pubertit eine Herausforderung
firr den Jugendlichen und seine Umwelt.
Bei chronisch kranken Jugendlichen
kommt der Krankheitsaspekt zusitzlich
dazu. Ein abrupter Abbruch der Bezie-
hung zum langjéhrig vertrauten Kinder-
und Jugendarzt, der oft eine lebensbe-
ratende Funktion neben den Eltern hat
zum Erwachsenenmediziner, der eine
weitgehende Autonomie bei den Patien-
ten voraussetzt, ist schwierig und geht oft
mit einer reduzierten Betreuungsinten-
sitit einher. Das kann natiirlich Konse-
quenzen fiir das Krankheitsmanagement
als solches bedeuten. Das Problem ist
nicht selten. So zeigte sich im Kinder-
und Jugendgesundheitssurvey (KiGGS)
2003-2006, dass in der Gruppe der 14-
bis 17-Jahrigen 15,8 % (Konfidenzinter-
vall [KI] 14,5-17,1) einen besonderen
medizinischen Betreuungsbedarf haben.
Damit ist i. d. Regel eine chronische
Erkrankung gemeint [1].

Arbeitsgruppe Transition

Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendmedizin (DGK]J), die Deut-
sche Gesellschaft fiir Innere Medizin
(DGIM) und die Deutsche Gesellschaft
fir Neurologie (DGN) haben 2012 da-
her eine interdisziplindre Arbeitsgruppe
gegriindet, die sich insbesondere fiir die
politische Implementierung des Tran-
sitionsprozesses in die Sozialgesetzge-
bung der Bundesrepublik Deutschland
einsetzt. Die Thematik ist dort nicht
berticksichtigt, geordnete Strukturen
sind nicht vorgesehen, eine gesicherte
Finanzierung gibt es nicht.
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Transition in der padiatrischen
Gastroenterologie

Modelle und Umsetzung in Deutschland

Diebisherigen Bemiihungen der deut-
schen Fachgesellschaften mit Kontakten
zum Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA), zum Bundesgesundheitsmi-
nisterium und zu Abgeordneten des
Deutschen Bundestages mit dem Ziel,
die Transition im Sozialgesetzbuch V,
das die Leistungen der gesetzlichen
Krankenversicherungen in Deutschland
regelt, zu verankern, sind bislang nicht
erfolgreich gewesen.

» Eine strukturierte Transition
sollte (iber bis zu 2 Jahre erfolgen

Die Betreuung des chronisch kranken
Kinds und auch des Jugendlichen beim
Pédiater unterscheidet sich grundlegend
von der durch einen Erwachsenenmedi-
ziner, der i. d. R. eine Autonomie des
Patienten voraussetzt. Eine strukturierte
Transition sollte im Rahmen eines Fall-
managements iiber einen Zeitraum von
bis zu 2 Jahren unter Einbindung des Pa-
tienten, der Eltern oder Angehorigen und
der Behandler verschiedener Professio-
nen aus der Kinder- und Jugendmedizin
und Erwachsenenmedizin erfolgen.

Transitierende Patienten-
gruppen

Es gibt 3 verschiedene Patientengruppen,
die in die Erwachsenenmedizin transitie-
ren.

1. Patienten mit chronischen Erkran-
kungen, die in der Erwachsenenme-
dizin gut bekannt sind (z. B. Diabetes,
Asthma oder chronisch-entziindliche
Darmerkrankungen).

2. Patienten mit Erkrankungen, die in
der Erwachsenenmedizin wenig oder
gar nicht bekannt sind (z. B. Mu-
koviszidose, angeborene Herzfehler
nach Herzchirurgie, Stoffwechseler-
krankungen). Diese Patientengruppe
erreicht durch die Erfolge der Pid-
iatrie mittlerweile zunehmend das
Erwachsenenalter. Entsprechen-
de Versorgungsstrukturen werden
zurzeit mithsam und meist ohne aus-
reichende Finanzierung aufgebaut.
Viele dieser erwachsenen Patienten
werden noch durch Kinder- und
Jugendarzte betreut.

3. Patienten mit neurodegenerativen
Erkrankungen und Mehrfachbe-
hinderungen, die keine Autonomie
erreichen konnen. Diese werden
in der Padiatrie in einem mul-
tidisziplindren Therapieansatz in
sozialpddiatrischen Zentren behan-
delt. In der Erwachsenenmedizin
fehlt zum Teil das Wissen tiber die
zugrunde liegenden Erkrankungen.
Die palliativmedizinische Versor-
gung unterscheidet sich von der eines
Erwachsenen. Behandlungszentren
in der Erwachsenenmedizin mit ei-
nem vergleichbaren Angebot wie in
sozialpddiatrischen Zentren gibt es
bislang nicht.

Chronisch-entziindliche
Darmerkrankungen

Chronisch-entziindliche Darmerkran-
kungen (CED) sind rekurrierende syste-
mische inflammatorische Erkrankungen,
die sich primédr im Magen-Darm-Trakt
manifestieren. Als Grund werden eine

Storung der intestinalen Homoostase
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(Erkennung und Abwehr intestinaler
Pathogene, Toleranz der eigenen Darm-
flora und Nahrungsantigene) auf dem
Boden einer genetischen Suszeptibilitét
und der Einfluss von Umweltfaktoren an-
genommen. Man unterscheidet 3 Typen
der CED: Morbus Crohn, Colitis ulce-
rosa und eine nicht klassifizierte Form,
auch als ,inflammatory bowel disease
unclassified (IBDu) bezeichnet, die sich
in der priméren Organmanifestation und
dem Verlauf unterscheiden. Insbeson-
dere der Morbus Crohn und die Colitis
ulcerosa konnen zu einer deutlichen
korperlichen und psychosozialen Be-
eintrachtigung fithren mit erheblichen
Einschrankungen von Lebensqualitit
und im spiteren Leben beruflicher Inte-
gration und Belastbarkeit. Bei 15-25 %
der Patienten manifestieren sich die
chronisch-entziindlichen Darmerkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter mit
insgesamt zunehmender Inzidenz. Diese
Patienten miissen in der sehr vulnerablen
Phase der Pubertit und der Autonomie-
entwicklung optimal begleitet werden,
um Therapiepausen oder -abbriiche zu
vermeiden. Dazu ist eine strukturierte
Transition in die Erwachsenenmedizin
notwendig.

Behandlung

an

Bei chronisch-entziindlichen Darm-
erkrankungen sind wie bei anderen chro-
nischen Erkrankungen grundsitzliche
Probleme des Ubergangs der Verantwor-
tung fiir Krankheitseinschitzung, Thera-
piefithrung und Krankheitsbewiltigung
aus iiberwiegend elterlichen Hédnden in
die des Patienten in der besonders sen-
siblen Lebensphase zu beriicksichtigen,
die durch Loslosung aus dem Elternhaus
und zunehmende Autonomiegewinnung
gepragt ist.

) Pidiater betreuen Patienten
haufig Gber das 18. Lebensjahr
hinaus

Der Betreuungsstil des Erwachsenenme-
diziners ist ein anderer als der des Kin-
der- und Jugendarztes. Der Padiater fithrt
den Patienten lange in einem triangu-
liren System mit den Eltern eher au-
toritativ, mindestens edukativ, und lasst
damit oft unbeabsichtigt erst (zu) spat
eine altersadiquate Autonomie zu. Der
Erwachsenenmediziner dagegen erwar-
tet den autonomen Patienten, mit dem
er eine bilaterale Beziehung pflegt und
in der er die Verantwortung des Krank-

und Entwicklungsthemen
des jungen Erwachsenen

Abb. 1 <« Aufgabenzuord-
nung wahrend des Transiti-
onsprozesses (Nach [11])

heitsmanagements primir beim Patien-
ten selbst sieht.

Der flieRende Ubergang der einen Le-
bensphasein dieandere und die dazunot-
wendige Anleitung bzw. Begleitung wird
von beiden Berufsgruppen nicht immer
einheitlich gesehen. In Fragen der Puber-
tatsentwicklung und des Wachstums bei-
spielsweise fithlen sich die Halfte der Er-
wachsenengastroenterologen nicht kom-
petent [2]. In einem englischen Survey
wurde ein strukturiertes Transitionspro-
gramm von 80 % der Kindergastroen-
terologen als sehr wichtig eingeschitzt
im Vergleich zu 47 % der Erwachsenen-
gastroenterologen [3]. Pddiater neigen
eher zu einer sehr festen, manchmal fast
familidren Bindung zum Patienten mit
der Konsequenz, dass dieser auch nach
Abschluss der Pubertdt und tiber das
18. Lebensjahr hinaus in der Betreuung
bleibt. Nicht nur bei CED-Patienten, son-
dern auch bei Patienten mit z. B. Dia-
betes mellitus findet bei bis zu einem
Drittel der Patienten eine padiatrische
Behandlung sogar bis tiber das 25. Le-
bensjahr statt [4]. In der Lebensphase
des spiten Jugendalters und jungen Er-
wachsenenalters erfolgt zudem die Los-
16sung nicht nur der Krankheitsorgani-
sation, sondern auch der Lebensorgani-

Pédiatrie & Padologie Suppl 12016 ‘ S17



Zusammenfassung - Abstract

sation iiberhaupt aus der Verantwortung
der Eltern. Diese haben oft jahrelang ih-
re Kinder in allen Lebensanforderungen
an der Hand gehalten und konnen daher
ebenfalls schlecht loslassen.

» In der Padiatrie wird
haufiger in Allgemeinnarkose
endoskopiert

Dariiber hinaus gibt es zusitzlich Aspek-
te, die die Patientengruppe mit CED
besonders betreffen. Die Erkrankun-
gen Morbus Crohn und Colitis ulcerosa
sind dem Erwachsenengastroenterolo-
gen prinzipiell gut vertraut, so dass die
Kompetenz zum Management dieser
Erkrankungen in der Erwachsenenme-
dizin vorausgesetzt werden kann. Es
gibt aber Besonderheiten in der Auspra-
gung der Erkrankungen, in der hoheren
Krankheitsaktivitit im Jugendalter und
in pédiatrischen Therapieformen, die
dem Erwachsenenmediziner nicht aus-
reichend bekannt sind. Ein Beispiel ist
die in der Pidiatrie primér eingesetzte
Erndhrungstherapie zur Remissions-
induktion bei Morbus Crohn anstatt
einer Steroidmedikation. Die Indikati-
onsstellung zu invasiver endoskopischer
Diagnostik wird in der Pddiatrie strenger
gestellt, hdufiger wird in Allgemeinnar-
kose endoskopiert. Jugendliche mit CED
werden in aller Regel in der Padiatrie
in Spezialambulanzen an groflen Klini-
ken oder Universititskliniken behandelt,
sodass die Hinzuziehung eines psycho-
sozialen Teams bzw. einer Erndhrungs-
beratung unter einem Dach zu einem
ganzheitlichen Betreuungskonzept fithrt,
das in dieser Form systembedingt in der
Versorgung des meist niedergelassenen
Vertragsarztes der Gastroenterologie
nicht umzusetzen ist.

Eine CED im Jugendalter ist ein nicht
normatives Ereignis, das unverhoftt und
vollig unerwartet iiber den Patienten her-
einbricht und ihn in seinem ganzen Den-
ken, Handeln, Empfinden beeinflusstund
einschneidende Spuren in der psychoso-
zialen Entwicklung hinterldsst. Die Be-
eintrachtigung ist aufgrund der Beson-
derheiten der CED nicht nur gegeniiber
gleichaltrigen Gesunden, sondern auch
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Umsetzung in Deutschland

Zusammenfassung

Transition ist der strukturierte Ubergang des
jugendlichen Patienten aus der Behandlung
des Kindes- und Jugendarztes in die des Er-
wachsenenmediziners. Der Ubergang fillt in
eine sowieso schon schwierige Lebensphase
der Pubertdt mit korperlicher Reifung, Sexua-
litdt, der Ausbildung, der Berufsfindung, der
Gewinnung von zunehmender Autonomie
und Abnabelung von Eltern und Elternhaus.
Transition ist als dynamischer Prozess zu
verstehen, in dem der Patient, der Kinder- und
Jugendarzt und der Erwachsenenmediziner
und auch noch die Eltern beteiligt sind,

der tiber einen mehr oder weniger langen
Zeitraum lauft und sich nicht nur auf die

Paediatr Paedolog 2016 - [Suppl 1]:51:516-519  DOI 10.1007/500608-016-0346-z

Transition in der padiatrischen Gastroenterologie. Modelle und

rein passive Ubergabe (Transfer) beschrénkt.
Therapieabbriiche mit Folgeproblemen sind
in dieser Phase aus verschiedensten Griinden
haufig und manchmal sehr schmerzlich

fir die betroffenen Patienten. In diesem
Beitrag wird die aktuelle Situation der
Transition im deutschen Gesundheitswesen
mit besonderer Berticksichtigung der
padiatrischen Gastroenterologie dargestellt.

Schliisselworter

Langzeitvorsorge - Gesundheitswesen

fir Jugendliche - Chronisch-entziindliche
Darmerkrankungen - Kontinuitét der Patien-
tenversorgung - Patientenversorgungsteam

Implementation in Germany

Abstract

Transition is the transfer of the adolescent
patient from the responsibility of the care-
giving pediatrician into the hands of the adult
medicine system. This transfer takes place
during a difficult phase of life that includes
puberty, the development of physical
maturity and sexuality, vocational education,
job finding and increasing autonomy.
Transition is a dynamic process affecting the
patient, the pediatrician, the adult physician
and parents over a prolonged timespan. It is
not simply a passive transfer. Discontinuation

Transition in pediatric gastroenterology. Models and

of therapy with long-term consequences for
different reasons can be and are often harmful
to the patients. This article describes the
actual situation of transition in the German
health system with regards to pediatric
gastroenterology.
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im Vergleich mit anderen chronisch er-
krankten Jugendlichen deutlicher [5].

» Wichtig ist ein ganzheitliches
Behandlungskonzept

Die Kombination von beeintrichtigen-
den gastrointestinalen Symptomen, Ste-
roidbehandlungen und die Freisetzung
von zentral aktiven proinflammatori-
schen Zytokinen fithren bei Jugendlichen
zu einer geringeren Lebensqualitit und
zu einer hoheren Prévalenz von psycho-
logischen Stérungen, insbesondere auch
Depressionen im Vergleich zu gesun-
den Gleichaltrigen [6]. Umso wichtiger
ist das o.g. ganzheitliche Behandlungs-

konzept inklusive einer psychosozialen
Betreuung.

Die Transition ist als dynamischer
Prozess zu sehen, der idealerweise schon
im spaten Kindesalter in das Betreuungs-
konzept eingebunden und angesprochen
wird. Der Transfer als Ubergabezeitpunk
zum Erwachsenenmediziner ist ein Teil
dieses Transitionsprozesses. Er sollte
nicht an einem bestimmten Lebensalter
festgemacht werden, sondern individu-
ell an einem Zeitpunkt stattfinden, an
dem alle Beteiligten bereit sind und ihre
Aufgaben erfillt haben. Dazu wurde
im Children’s Hospital in Boston eine
Checkliste (B8 Abb. 1) entwickelt, die von
der Nordamerikanischen Gesellschaft
fiir Kindergastroenterologie, -hepatolo-



gie und -erndhrung ibernommen wurde
[7-9].

Die Vernetzung der verschiedenen
Behandler und die Organisation des
Transitionsablaufs sollten in einem
strukturierten Transitionsprogramm von
einem Fallmanager iibernommen wer-
den, der die Jugendlichen und Familien
nachhaltig begleitet und eine bruchlo-
se Behandlungskontinuitdt im Rahmen
einer geordneten Transition sicherstellt.
Damit kénnen Therapieabbriiche oder
unzureichende Medikamentenadhirenz
vermieden werden. Ein Beispiel eines
solchen iiberregionalen und indikati-
onsiibergreifenden Programms ist das
Berliner Transitionsprogramm [10].

Schulungsmaf3nahmen

In der Arzt-Patienten-Beziehung des
Jugendlichen mit seinem Kindergastro-
enterologen erfolgt die Informations-
tbermittlung zunichst individuell. In
der emotionalen Situation der Diagno-
seer6ffnung sind Patienten und Eltern
aber selten in der Lage, die Informa-
tionen vollstindig aufzunehmen, sodass
anschliefSend vertiefende Gesprache not-
wendig sind. Im Rahmen der weiteren
Betreuung bleibt dann sehr oft zu wenig
Zeit, um ein grundlegendes Krankheits-
verstindnis zu vermitteln. Zudem ist
eine Vielzahl von Implikationen des
taglichen Lebens durch die Erkrankung
zu erwarten, auf die der Patient vor-
bereitet werden muss. Daher wurden
bereits vor Jahren Schulungsprogram-
me fiir chronische Erkrankungen wie
Asthma bronchiale, Neurodermitis oder
Diabetes mellitus entwickelt. Im Jahr
2008 wurde das Kompetenznetz Pati-
entenschulung e. V. (KomPaS$) in Osna-
briick gegriindet (www.kompetenznetz-
patientenschulung.de). Von Experten
unterschiedlicher Professionen aus Me-
dizin, Psychologie, Pddagogik, Kinder-
krankenpflege, Erndhrungswissenschaft
und Sporttherapie wurde ein modulares
Schulungsprogramm (ModusS) etabliert.
Es besteht aus indikationsiibergreifen-
den Bausteinen, die bei verschiedenen
Krankheiten gleichermaflen verwendet
werden konnen. Auch bei chronisch-ent-
ziindlichen Darmerkrankungen wurde
das Programm mit Erfolg eingesetzt [11].

Korrespondenzadresse

Privatdozent Dr. med.

B. Rodeck

Christliches Kinderhospital
Osnabriick
Johannisfreiheit 1,

49074 Osnabriick,
Deutschland
b.rodeck@ckos.de

Burkhard Rodeck: Staatsexamen an der Heinrich-Hei-
ne-Universitat Diisseldorf 1981; Weiterbildung: Kin-
derchirurgische Klinik, Klinikum Karlsruhe 1981-1982,
Zentrum Kinderheilkunde Medizinische Hochschule
Hannover (MHH) 1982-1988, Gebietsbezeichnung
Arzt fiir Kinderheilkunde, Schwerpunktbezeichnung
Neonatologie, Zertifizierung als Kinder- und Jugend-
gastroenterologe der Gesellschaft fiir Padiatrische
Gastroenterologie und Erndhrung (GPGE), Zusatz-
bezeichnung Kindergastroenterologie; Beruflicher
Werdegang: leitender Oberarzt MHH im Bereich
padiatrische Gastroenterologie und Lebertrans-
plantationsmedizin 1991-2000, stellvertretender
Leiter der Arbeitsgruppe padiatrische Sonographie
MHH 1992-1998, Chefarzt der Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin Marienhospital Osnabriick (MHO)
1.1.2001 bis 30.6.2011, Chefarzt des Christlichen Kin-
derhospitals Osnabriick seit 1.7.2011; Funktionen in
der Gesellschaft fiir Padiatrische Gastroenterologie
und Erndhrung (GPGE): stellvertretender Vorsitzen-
der der GPGE 1998-1999, Vorsitzender der GPGE
1999-2003, Mitglied des Beirats der GPGE seit 2003;
Funktionen in der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder-
heilkunde (DGKJ): Sprecher des Konvents fiir fachliche
Zusammenarbeit der DGKJ, Mitglied der AG Weiter-
bildungskurse der DGKJ, Mitglied in der Kommission
fiir Struktur und Weiterbildung der DAKJ, Mitglied im
Geschéftsfiihrenden Vorstand der DGKJ, Mitglied der
AG Transition der DGKJ, der Deutschen Gesellschaft
fiir Innere Medizin, der Deutschen Gesellschaft fiir
Neurologie; Mitgliedschaften in wissenschaftlichen
Gesellschaften: Deutsche Gesellschaft fiir Kinderheil-
kunde; Gesellschaft fiir Padiatrische Gastroenterologie
und Erndhrung; European Society of Paediatric Gastro-
enterologie, Hepatology and Nutrition; Deutsche
Transplantationsgesellschaft; European Society of
Organ Transplantation; Deutsche Gesellschaft fiir
Ultraschallin der Medizin.

Einhaltung ethischer Richtlinien

Interessenkonflikt. B.Rodeck gibtan, dass kein
Interessenkonflikt besteht.

Dieser Beitrag beinhaltet keine Studien an Menschen
oder Tieren.

Literatur

1. Scheidt-Nave C, Ellert U, Thyen U et al (2007)
Pravalenz und Charakteristika von Kindern und
Jugendlichen mit speziellem Versorgungsbe-
darf im Kinder- und Jugendgesundheuitssurvey
(KIGGS) in Deutschland. Bundesgesundheits-

N

w

>

]

(o))

~

o

O

blatt Gesundheitsforschung Gesundheitsschutz
50:750-756

. Hait EJ, Barendse RM, Arnold JH et al (2009)

Transition of adolescents withinflammatory bowel
disease from pediatric to adult care: a survey of

adult gastroenterologists. J Pediatr Gastroenterol

Nutr48:61-65

. SebastianS, JenkinsH,McCartney Setal (2012) The

requirements and barriers to successful transition
of adolescents with inflammatory bowel disease:
differing perceptions from a survey of adult and
paediatric gastroenterologists. J Crohns Colitis
6:830-844

Goodhand J, Hedin CR, Croft NM et al (2011)
Adolescentswith IBD:theimportance of structured
transition care.J Crohns Colitis 5:509-519

. Greentley RN, Hommel KA, Nebel J et al (2010)

A meta-analytic review oft the psychological
adjustmend of youth with inflammatory bowel
disease. J Pediatr Psychol 35:857-869

. Szigethy E, Craig AE, lobst EA et al (2009) Profile

of depression in adolescents with inflammatory
bowel disease:implicationsfortreatment. Inflamm
Bowel Dis 15:69-74

. Hait EJ, Arnold JH, Fishman LN (2006) Educate,

communicate, anticipate — practical recommen-
dations for transitioning adolescents with IBD to
adult health care.Inflamm Bowel Dis 12:70-73

. Keller KM (2010) Transition bei Jugendlichen mit

CED.MonatsschrKinderheilkd 158:738-744

. PhilpottJR(2011) Transitional careininflammatory

bowel disease. Gastroenterol Hepatol 7:26-32

. Miither S, Rodeck B, Wurst C et al (2014) Transition

von Jugendlichen mit chronischen Erkrankun-
gen in die Erwachsenenmedizin. Monatsschr
Kinderheilkd 162:711-718

. ClaBen M, Kretzschmar B, KretzschmarAetal (2014)

SchulungfiirKinderund Jugendliche mitchronisch
entziindlichen Darmerkrankungen. (Science
Publishers. Lengerich: Pabst). http://www.pabst-
publishers.de/Medizin/buecher/images/modus_
9783899679038.pdf. Zugegriffen: 1.12.2014

Pédiatrie & Padologie Suppl 12016 ‘ S19


http://www.kompetenznetz-patientenschulung.de
http://www.kompetenznetz-patientenschulung.de
http://www.pabst-publishers.de/Medizin/buecher/images/modus_9783899679038.pdf
http://www.pabst-publishers.de/Medizin/buecher/images/modus_9783899679038.pdf
http://www.pabst-publishers.de/Medizin/buecher/images/modus_9783899679038.pdf

Leitthema

Paediatr Paedolog 2016 - [Suppl 1]: 51:520-S24
DOI 10.1007/500608-016-0349-9

Online publiziert: 29. April 2016

© Springer-Verlag Wien 2016

@ CrossMark

Angeborene Herzfehler (AHF) sind die
hiufigsten Geburtsdefekte und werden
bei etwa 8 von 1000 lebend geborenen
Kindern diagnostiziert. Thre Inzidenz hat
sich in den letzten 30-40 Jahren nicht
wesentlich gedndert [1]. Entscheidend
verbessert haben sich aber die Uberle-
benschancen der Betroffenen in dieser
Zeit. Heutzutage erreichen tiber 90 % al-
ler Kinder mit AHF das Erwachsenenal-
ter [2-4]. Vor rund 60 Jahren - als die
Grof3eltern der heutigen Kinder geboren
wurden - lag die Chance bei 20-30 %.
Diese eindriickliche Abnahme der padi-
atrischen Mortalitit ist auf die medizi-
nische Entwicklung zurtickzufithren und
findet sich bei allen chronischen Erkran-
kungen in vergleichbarer Weise. Was die
AHEF jedoch in einer ersten Phase von
Erkrankungen wie Diabetes oder zysti-
scher Fibrose unterschied, war der Glau-
be der Mediziner, dass sich ein Herz-
tehler durch eine erfolgreiche Operation
oder Intervention heilen liefle. Die ersten
eindriicklichen Erfolge der Herzchirur-
gie bei Kindern mit AHF verleiteten zur
Annahme, dass selbst zyanotische Herz-
fehler wie eine Fallot-Tetralogie durch
eine Totalkorrektur in all ihren Aspekten
vollstindig behoben werden kénnen und
somit keiner weiteren Nachsorge mehr
bediirfen. Wohl fanden noch Nachkon-
trollen auf der Kinderkardiologie statt,
doch warund ist der Verlaufin den ersten
Jahren nach der Herzoperation oft giins-
tig, sodass die Jugendlichen bei Erreichen
des Erwachsenenalters in die Eigenstéin-
digkeit entlassen wurden im Irrglauben,
der Herzfehler sei nun ausgeheilt. Die
Erfahrungen der letzten 20 Jahre haben
uns jedoch gelehrt, dass dem nicht so
ist und die Langzeitkomplikationen von
AHF mit einer erhohten Morbiditit und
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Mortalitdt im Erwachsenenalter einher-
gehen (@ Abb. 1).

Die Griinde fir die Langzeitkompli-
kationen sind vielfiltig. Sie bestehen aus
den Folgen und residualen Befunden des
Herzfehlers selbst und der zur Korrektur
notigen Interventionen. Die hiufigsten
Griinde fiir kardiovaskuldre Komplikati-
onen nach Herzfehlereingriffen sind:
== Kardiales Narbengewebe respektive

chirurgische Nahte auf atrialer

oder ventrikuldrer Ebene dienen

als arryhthmogenes Substrat;
== Biologische Klappen, Conduits oder

andere Implantate degenerieren und

bendtigen Reoperationen;

== Je nach Lision und Operation besteht
ein erhohtes Endokarditisrisiko;

== Residuale Shunts erhohen je nach

Lage und Himodynamik das Risiko

paradoxer Embolien;
== Funktionell korrigierende Eingriffe

bei komplexen Herzfehlern (z. B.

die Fontan-Zirkulation beim uni-

ventrikuliren Herzen oder die Vor-

hofsumkehr bei der kompletten

Transposition der grofien Gefifle)

fithren im Langzeitverlauf zu einer

Herzinsufhizienz.

Diese Liste ist nicht abschliefSend. Tatsa-
che ist, dass selbst bei einfachen Herz-
fehlern, wie z. B. einem Ventrikelseptum-
defekt, die Lebenserwartung 30-40 Jahre
nach der Operation leicht erniedrigt und
die Morbiditit erhoht ist [5].

Aus diesen Griinden wird heutzuta-
ge den meisten Jugendlichen mit AHF
eine lebenslange spezialisierte Betreuung
empfohlen [6-8]. In der Folge wurden in
den meisten Liandern Europas Zentren
gegriindet, die sich auf die Betreuung Er-
wachsener mit AHF spezialisiert haben.
Die Zahl dieser Zentren ist europaweit

zwischen 1964 und 2007 von 1 (in Lon-
don) auf 70 angestiegen [9]. Ein Zentrum
betreute zum Zeitpunkt der Datenerhe-
bung im Durchschnitt 1500 Erwachsene
mit AHFE, insgesamt waren somit in Eu-
ropa etwa 130.000 Patienten einem Zen-
trum angeschlossen.

Die genaue Anzahl Erwachsener mit
AHE, die zurzeit in Osterreich, Deutsch-
land oder Schweiz leben, ist nicht be-
kannt. Es fehlen entsprechende Register.
Basierend auf Daten aus der Provinz Que-
bec (Kanada) wird die Privalenz AHF
im Erwachsenenalter mit 4 pro 1000 Er-
wachsene angenommen, wobei 10 % al-
ler Betroffenen einen komplexen Herz-
fehler aufweisen [10]. Umgerechnet auf
die aktuelle Schweizer oder osterreichi-
sche Bevolkerung wiirde dies bedeuten,
dassetwa25.000-30.000 Erwachsene, da-
von 2500-3000 mit komplexem Herzfeh-
ler, im entsprechenden Land leben. Die
Mebhrheit von ihnen ist keinem speziali-
sierten Zentrum angeschlossen und lebt
in der Annahme, dass seitens des AHF
keine Langzeitprobleme zu erwarten sind
[11].

Lost to follow-up

Daten aus verschiedenen Landern in Eu-
ropaund Nordamerika zeigen, dassin der
Vergangenheit 50-75 % aller Erwachsen
mit AHFkeine spezialisierte Nachbetreu-
ung erhalten haben [12-16]. Eine Analy-
se der Patientencharakteristika zeigt, dass
dies v. a. ehemalige Jugendliche betraf,
== die frith unabhingig gelebt haben,
respektive das Elternhaus verlassen
haben;
== die vermehrt ein Risikoverhalten in
der Freizeit gezeigt haben (Rausch-
trinken, Konsum illegaler Drogen);
= die méinnlichen Geschlechts waren.
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der Universititskliniken von Bern, Genf/
Lausanne und Ziirich statt. Zusatzliche

,Jotalkorrektur® — die Realitat

kinderkardiologische Programme fin-

Narben den sich an der Universititskinderklinik
Hamodynamik

Basel sowie an grofleren Kantonsspi-
Elektrische Stabilitat

Herzfehler

Anésthesie
Operationsfolgen

Volumenbelastung
Druckbelastung
Hypoxamie

- Myokardischamie

Abb. 1 A Langzeitfolgen angeborener Herzfehler

Faktoren, die eine kontinuierliche spe-

zialisierte Betreuung begiinstigt hatten,

waren

= die Notwendigkeit kardialer Inter-
ventionen in der Adoleszenz;

== multiple (> 2) Interventionen;

== konkrete Empfehlungen seitens der
Kinderkardiologen, wer die weitere
Betreuung tibernehmen soll;

== ein erhéhtes medizinisches Verstind-
nis (gemessen anhand der richtigen
Einschétzung, ob eine Endokardi-
tisprophylaxe nétig ist oder nicht);

== ein hoheres Einkommen der Eltern.

Erwachsene mit AHF suchen doppelt so
hiufig den Notfall als Erwachsene ohne
AHF und insbesondere ab dem 40. Le-
bensjahr steigt diese Zahl iberproportio-
nal an. Dies spiegelt die mit dem Alter zu-
nehmende Haufigkeit kardialer Kompli-
kationen wider. Einer von 4 Erwachsenen
mit AHF wird in einem 5-Jahres-Inter-
vall mindestens einmal hospitalisiert und
in 2 von 5 Fillen in einer Notfallsituation
[11]. Erwachsene mit AHF ohne addqua-
teNachbetreuungsind die am meisten ge-
fihrdeten Patienten fiir kardiale Notfille.
Sie haben ein 10-fach erhohtes Risiko, re-
levante kardiale Probleme zu entwickeln,
und ein 3-fach erhohtes Risiko, notfall-
miflig einen Eingriff zu bendtigen, ver-
glichen mit Erwachsenen mit AHF und
spezialisierter Betreuung [15]. Insgesamt
haben Erwachsene mit AHF ohne spezia-
lisierte Betreuung eine schlechtere Lang-
zeitprognose als die tibrigen AHF-Pati-
enten [17]. Daten aus Kanada zeigen, wie

- mechanisches Trauma
- Postreperfusions-Syndrom
- Reperfusions-Schaden

— Eingriff — OP-Ergebnis —» Komplikationen

Herzinsuffizienz
Arrhythmien
Hirnschlag
Organ-spezifische
Komplikationen
Re-Operationen

Erhéhte Mortalitét

die Zunahme der Patientenzahlen an spe-
zialisierten Zentren mit einer tiberdurch-
schnittlichen Abnahme der Mortalitat bei
Erwachsenen mit AHF im Allgemeinen
einhergeht. Als Griinde dafiir werden die
hohere Erfahrungsdichte, die geringe Va-
riabilitit in der Patientenbetreuung und
die vermehrte Anwendung aktueller Be-
handlungstechniken genannt.

Der einfachste Weg sicherzustellen,
dass Patienten mit AHF auch im Erwach-
senenalter addquat versorgt sind, ist eine
funktionierende Transition. Vor Kurzem
wurden fiir die Schweiz (wie auch in an-
deren Lindern bereits etabliert) Emp-
fehlungen publiziert, welche Standards
in der Betreuung von Jugendlichen und
Erwachsenen mit AHF einzuhalten sind
[7]. Als Teil dieser minimalen Anforde-
rungen wurde u. a. ein Transitionsprozess
empfohlen, der im Teenageralter beginnt
und die Jugendlichen mit AHF bestmog-
lich auf das Erwachsenenleben mit AHF
vorbereiten soll. Teil dieser Empfehlun-
gen ist, dass Jugendliche mit bestimmten
AHF obligat an ein spezialisiertes Er-
wachsenenzentrum transferiert werden.
Dies erfordert natiirlich eine ausreichen-
de Versorgungslage auf der Erwachse-
nenseite.

Versorgung in der Schweiz

Die operative und interventionelle Ver-
sorgung von AHF bei Kindern findet in
der Schweiz durch 3 Teams von Kinder-
herzchirurgen/interventionellen ~ Kin-
derkardiologen an den Kinderspitilern

tilern (Aarau, Luzern, St. Gallen). In
den allermeisten dieser Kliniken fin-
det sich in der Erwachsenenkardiologie
ein Pendent zum Kinderkardiologen,
der die Jugendlichen ab Erreichen des
Erwachsenenalters weiter betreut. In
der Schweiz liegt die Betreuung die-
ser Patientengruppe hauptsichlich in
den Hinden von Erwachsenenkardiolo-
gen, die sich auf dem Gebiet der AHF
im Ausland weitergebildet haben. Als
minimale Weiterbildung weisen diese
Spezialisten eine Zusatzausbildung von
2 Jahren (nach Erwerb des Facharzttitels
fir Kardiologie) auf dem Gebiet der
AHF aus. Die Motivation auf Erwachse-
nenseite, sich auf dem Gebiet der AHF
weiter auszubilden, war in den meisten
Fillen eine Kombination aus Interesse
am Fachgebiet, dem Wunsch, Patienten
langfristig und kontinuierlich iiber Jahre
betreuen zu diirfen, sowie der Einsicht
der betroffenen 6ffentlichen Spitaler, dass
Jugendlichen im Anschluss an die padi-
atrische Betreuung ein weiterfiihrende
medizinische Versorgung gewihrleistet
werden muss.

Fiir die Schweiz wurde definiert, dass
jeder Erwachsene mit einem korrigierten
oder nichtkorrigierten AHF einmal an
einem solchen spezialisierten Zentrum
vorgestellt werden sollte, aufler die heu-
tigen Kinderkardiologen haben explizit
festgehalten, dass keine weitere Nachbe-
treuung notig ist, oder der Erwachsene
hat einen einfachen Herzfehler, der vom
niedergelassenen Kardiologen ohne wei-
tere Unterstiitzung nachkontrolliert wer-
den kann. Unter einem einfachen Herz-
fehler verstehen wir
== einen kleinen residualen Vorhof-

oder Ventrikelseptumdefekt,
== cinen kleinen offenen Ductus Botalli,
== eine leichte Pulmonalklappenpatho-

logie oder
== eine isolierte Aortenklappenpa-
thologie (i. d. R. eine bikuspide

Aortenklappe).
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Zusammenfassung - Abstract

Im Fall von Unsicherheiten seitens des

behandelnden Arztes wird eine Zuwei-

sung empfohlen.
Eine Mitbetreuung an einem spezia-

lisierten Zentrum wird empfohlen

== bei allen nicht einfachen Herzfehlern,

== fiir Frauen mit AHE, die eine Schwan-
gerschaft in Betracht ziehen, um
einerseits eine prikonzeptionelle
Beratung gewihrleisten zu kénnen,
wie auch eine Betreuung im Fall von
Risikoschwangerschaften.

Transition in Bern

Am Universitatsspital Bern wird seit 2005

eine spezialisierte Sprechstunde fiir Er-

wachsene mit AHF (GUCH-Sprechstun-
de; GUCH als Akronym fiir ,,grown-up

congenital heart disease“) angeboten. Im

Jahr 2013 ergab sich die Moglichkeit,

die GUCH-Sprechstunde mit der Sprech-

stunde der Kinderkardiologie rdumlich
zusammenzulegen und im ambulanten

Bereich ein gemeinsames Zentrum fiir

angeborene Herzfehler zu griinden. Mitt-

lerweile haben nun Kinderkardiologen,

GUCH-Kardiologen sowie der Kinder-

herzchirurg ihre Biiros und Sprechstun-

den am gleichen Ort, was die Zusam-
menarbeit und Kommunikation unter-
einander stark vereinfacht und férdert.
Als Teil dieses Zentrums wurde eine
eigenstindige Transitionssprechstunde
aufgebaut, die von einer ,advanced
practice nurse” (APN) gefiihrt wird. Ziel
dieser Transitionssprechstunde ist es, Ju-
gendlichen eine/n Ansprechpartner/in
zur Verfiigung zu stellen, der/die sie und
ihre Eltern ab dem 14. Lebensjahr auf
dem Weg ins Erwachsenenleben beglei-
tet, den Transitionsprozess fithrt und
strukturiert und nach dem Transfer der

Betreuung von der Kinder- zur GUCH-

Kardiologie als konstante Ansprech-

person den Patienten wie auch ihren

Eltern zur Verfiigung steht. Ausschlag-

gebend fiir die Schaffung einer APN-

geleiteten Sprechstunde waren nebst
dem Wunsch, Jugendlichen eine kon-
stante Ansprechperson zu verschaffen,

2 weitere Uberlegungen:

1. Zum Zeitpunkt des Transfers von der
Kinderkardiologie auf die GUCH-
Kardiologie bestehen in bestimmten
Bereichen bei vielen Jugendlichen
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Zusammenfassung

Die Chance, mit einem angeborenen Herzfeh-
ler erwachsen zu werden, liegt mittlerweile
bei tiber 90 %. Trotz aller Erfolge der Medizin
konnen Herzfehler auch nach erfolgreicher
Korrektur nicht als geheilt betrachtet
werden. Langzeitkomplikationenim Sinn von
Herzrhythmusstérungen, Herzinsuffizienz,
embolischen Ereignissen, Endokarditis, oder
Reoperationen aufgrund residualer Befunde
oder Klappendegenerationen sind haufig.
Aus diesem Grund wird fiir eine Vielzahl
angeborener Herzfehler eine lebenslange
spezialisierte Betreuung empfohlen.
Jugendliche mit Herzfehlern miissen darauf
vorbereitet werden, im Erwachsenenalter
Eigenverantwortung zu iibernehmen.

Dazu ist eine strukturierte Transition ein
entscheidender Vorteil. Dadurch werden
einerseits Jugendliche selbst auf ihre Er-
wachsenenrolle vorbereitet und andererseits
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kann ein addquater Transfer der Betreuung
vom Kinder- zum Erwachsenenmediziner
gewahrleistet werden. Jugendliche ohne
Transfer und ohne spezialisierte Betreuung im
Erwachsenenalter haben ein erhéhtes Risiko,
kardiovaskuldre Komplikationen zu erleiden.
Es wurde gezeigt, dass die Mortalitat bei
angeborenen Herzfehlern bei Erwachsenen
mit spezialisierter Betreuung geringer ist als
bei Patienten ohne entsprechende Betreuung.
Am Beispiel des Zentrums fiir angeborene
Herzfehler in Bern wird aufgezeigt, wie eine
pflegegeleitete Transitionssprechstunde
aufgebaut und erfolgreich umgesetzt werden
kann.

Schliisselworter

Kontinuitat der Patientenversorgung -
Patientenausbildung - Langzeitvorsorge -
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Abstract

The chance of growing up to adulthood
with a congenital heart defect is currently
more than 90 %. However, in spite of all
medical advances in the past, heart defects
cannot be considered to be cured, even after
successful repair. Long-term complications
such as cardiac arrhythmias, heart failure,
embolic events, endocarditis, or reoperation
for residual findings or valve degeneration
are frequent. For this reason, life-long
specialized care is recommended for a variety
of congenital heart defects, and adolescents
with heart defects should be timely prepared
to take on personal responsibility for their
health. Thus, a structured transition is of
crucial benefit. With a structured transition
process, adolescents are on the one hand
prepared for their adult role, and on the
other, the appropriate transfer of care from

Transition to Switzerland in congenital heart defects

the pediatric to the adult physicians can

be guaranteed. Adolescents who are not
transfered and do not have specialist care in
adulthood are at a higher risk of suffering
from cardiovascular complications in later life.
It has been shown that mortality in adults
with congenital heart defects with specialized
care is lower than in patients who do not
have the appropriate care. Using the example
of the Center for Congenital Heart Defects

in Bern, it is demonstrated how a nurse-

led transition clinic can be established and
successfully implemented.

Keywords

Continuity of patient care - Patient education -
Long-term care - Cardiology - Disease
management

nach wie vor Wissensdefizite. Dies
betrifft u. a. das medizinische Ver-
stindnis des Herzfehlers (Anatomie
des Herzfehlers, welche Eingriffe
wurden durchgefiihrt, Endokardi-
tisprophylaxe etc.) wie auch herz-
fehlerrelevante Aspekte, die den
Alltag betreffen (Verhiitung, Frei-
zeitverhalten, Sport, Berufswahl).

Dieses Wissensdefizit kann einerseits
auf das Verhalten des Jugendlichen
zuriickgefiihrt werden, der keine
Notwendigkeit sieht, sich mit solchen
Themen zu befassen, andererseits
aber auch auf die Kommunikation
zwischen Arzten und Jugendlichen.
Jeder 2. Jugendliche mit AHF gab in
einer Umfrage an, nicht zu verstehen,



Kinderkardiologie

Phase 1

Friilhe Adoleszenz
13-14 Jahrealt

« Vorstellen der
Sprechstunde

* Gegenseitiges
Kennenlernen

« Das gesunde Herz

Transfer

Phase 2
Adoleszenz

15-18 Jahre

* Herzfehler
* Individuelle
Themenauswahl

GUCH

Phase 3
Spéte Adoleszenz
19-25 Jahre

* Ausbau der
Themen
* Abschluss
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genital heart disease” (Mod. nach [20])
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Abb. 3 A Inhalte, die mit den Jugendlichen wahrend der Transitionssprechstunde besprochen wer-

den[20]

was der Arzt ihm erklirt hat [18]. Um
dieses Wissensdefizit zu verringern,
kann eine strukturierte Edukation in
einer fiir Jugendliche verstidndlichen
Sprache von Nutzen sein [19].

2. APN bieten eine holistische Gesund-
heitsbetreuung, die sich nicht nur auf
Diagnosen und Therapien fokussiert,
sondern die Sichtweise des Patienten
und seine praktische Erfahrungen
mitberticksichtigt. In unserer Erfah-
rung ziehen Jugendliche und auch
Eltern ein personliches Gesprich
mit der APN dem Arztgesprich vor
und sind in diesem Rahmen eher
bereit, Fragen und Unsicherheiten

anzusprechen, die im Arztgesprach
nicht formuliert worden wiren [20].

Mit diesen Uberlegungen wurde 2012 das
Berner Transitionsprogramm aufgebaut
und richtet sich an Jugendliche und jun-
ge Erwachsene im Alter von 14-25 Jah-
ren mit AHF und ihre Eltern. Die Tran-
sitionssprechstunde findet je nach Be-
darf statt und dauert im Durchschnitt
30-40 Minuten. Ziel ist es, Jugendliche
und Eltern im Transitionsprozess zu be-
gleiten und zu betreuen sowie angepasste
Informationen bereitzustellen. Das Pro-
gramm ist in verschiedene Phasen ein-

geteilt, die dem Entwicklungsstand des
Jugendlichen entsprechen (@ Abb. 2).

In der 1. Phase des Transitionspro-
zesses wird die Abgabe der Verantwor-
tung von der Elternseite auf die Seite des
Jugendlichen angesprochen und vorbe-
reitet. In der 2. und 3. Phase werden
herzfehlerspezifische Themen mit dem
Jugendlichen besprochen und sein Wis-
sen iiber seinen Herzfehler entsprechend
aufgebaut. Ein medizinisches Grundver-
stdndnis wird als wesentlicher Faktor be-
trachtet, der die Jugendlichen als Erwach-
sene eigenverantwortlich handeln ldsst
(B Abb. 3).

) Die Transitionssprechstunde
wird von den Betroffenen positiv
bewertet

Seit2012habenzwischenzeitlich > 250 Ju-
gendliche die Transitionssprechstunde
besucht. Riickmeldungen seitens der
Jugendlichen wie auch der Eltern sind
durchwegs positiv. Die hiufigsten The-
menbldcke bei den mannlichen Jugend-
lichen drehen sich um Militdrdienst und
Kraftsport, wihrend bei den Frauen die
Themenblocke Verhiitung und Leben
mit einer Narbe im Vordergrund stehen.
Eine Auswertung der Sprechstunde mit
Interviews von Jugendlichen und ihren
Eltern zeigte, dass das Angebot als positiv
wahrgenommen wurde.

Die so durchgefithrte Transitions-
sprechstunde hat ihren Nutzen bei Ju-
gendlichen, Eltern wie auch fir das
Zentrum selbst unter Beweis gestellt.
Sie erhoht die Patientenadhédrenz und
-identifikation mit der Sprechstunde und
reduziert das Risiko, dass Jugendliche
von sich aus auf weitere medizinische
Nachkontrollen
verzichten. Gelingen kann eine sol-
che Sprechstunde aber nur, wenn eine

im Erwachsenenalter

Bereitschaft zur konstruktiven Zusam-
menarbeit sowohl aufseiten der Kinder-
wie auch der Erwachsenenmedizin vor-
handen ist. Abschlieflend muss betont
werden, dass ein strukturierter Tran-
sitionsprozess nicht nur darin besteht,
sicher zu stellen, dass ein Jugendlicher
mit chronischer Erkrankung von der
Kindermedizin auf die Erwachsenenme-
dizin transferiert wird und dort einen
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addquaten Ansprechpartner findet. Es
geht vielmehr darum, Jugendliche und
auch deren Eltern im Prozess zu unter-
stiitzen, wihrend dessen die medizini-
sche Verantwortung von den Schultern
der Eltern auf die Schultern der jungen
Erwachsenen umgeladen wird.

Fazit fiir die Praxis

== L angzeitkomplikationen treten nicht
nur bei komplexen Herzfehlern auf,
sondern sind auch bei einfachen kor-
rigierten Herzfehlern zu beobachten.

== Ohne spezialisierte Betreuung im
Erwachsenenalter sind Betroffene
einem erhohten Risiko ausgesetzt,
notfallmaBig medizinische Betreu-
ung inklusive kardiologische oder
kardiochirurgische Eingriffe zu be-
notigen, und haben insgesamt eine
schlechtere Langzeitprognose.

== In verschiedenen Landern wurden
Empfehlungen zu Standards in der
Betreuung von Jugendlichen und
Erwachsenen mit AHF publiziert. Als
Teil der Minimalanforderungen wird
ein strukturierter Transitionsprozess
empfohlen, der im Teenageralter
beginnt und die Jugendlichen best-
moglich auf das Erwachsenenleben
mit AHF vorbereiten soll sowie den
Transfer an ein spezialisiertes Zen-
trum, das die addaquate Betreuung
Erwachsener gewahrleisten kann,
einschlieBt.

== Der Transitionsprozess kann bei-
spielsweise als pflegegeleitete
Sprechstunde gestaltet werden,
die als patientenzentrierte Losung
sowohl von den Jugendlichen wie
auch von den Erwachsenen sehr ge-
schétzt wird. Studien zeigen, dass auf
diese Weise krankheitsspezifisches
Wissen vermittelt werden kann.
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@ CrossMark

Chronische Erkrankungen spielen
in der Kinder- und Jugendmedizin
eine erhebliche und zunehmend
wichtigere Rolle und stellen fiir
die betroffenen Patienten, ihre
Familien und das medizinische
Versorgungssystem eine grof3e
Herausforderung dar. Die Anzahl der
chronisch kranken Menschen steigt
seit Jahren, nicht zuletzt wegen der
Fortschritte der Medizin, die immer
mehr Menschen auch bei schweren
Grundkrankheiten ein Weiterleben
ermoglichen, wenn auch mit dem
Preis chronischer Einschrankungen
ihrer Gesundheit und dauerndem
Bedarf besonderer Unterstiitzung.

In einer Befragung junger Familien in
Deutschland gaben 23 % an, mit min-
destens einem chronisch kranken Kind
zu leben.

Rund 14 % aller Kinder und Jugend-
lichen haben einen dauerhaften Bedarf
an besonderer, spezialisierter medizini-
scher und sozialer Versorgung. Dieser
zahlenmiéflig hohe Bedarf ergibt sich
zum einen aus der ansteigenden Uberle-
benszeit von Kindern mit angeborenen
schweren chronischen Erkrankungen
und zum anderen aus dem Anstieg von
Gesundheitsstorungen, die durch den
okologischen und sozialen Lebensstil
ausgeldst und mit seelischen und kor-
perlichen Beeintrichtigungen einherge-
hen konnen, wie z.B. Adipositas oder
auch allergisch bedingte Erkrankungen.
In der Altersgruppe der 14- bis 17-Jdh-
rigen sind es 15,8 %. Bei 30 bis 40 % der
chronisch kranken Jugendlichen gibt es
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Berliner Transitionsprogramm

Sektoreniibergreifendes Strukturprogramm
fur die Transition Jugendlicher mit
chronischer Erkrankung

massive Probleme in der Transition bis
hin zum voriibergehenden Herausfallen
aus einer addquaten Versorgung [6, 8].

Die erhobenen Daten zeigen die grofe
Bedeutung des Themas Transition und
den Bedarf an Strukturierung von Tran-
sitionsprozessen und die Notwendigkeit
der Entwicklung und Etablierung von
Transitionsprogrammen.

Von 2007 bis 2009 hat eine Arbeits-
gruppe an den DRK Kliniken Berlin
durch die Forderung der Robert Bosch
Stiftung GmbH und durch die Unter-
stlitzung von 3 groflen Krankenkassen
ein Konzept zur strukturellen Transition
entwickelt. Im Rahmen einer Machbar-
keitsstudie von 2010 bis 2012 wurde
zunichst fir die Diagnosen Diabetes

Typ 1 und Epilepsie in den Regionen
Berlin, Brandenburg und Mecklenburg-
Vorpommern das BTP erprobt.

Seit 2013 wird das BTP um weitere
Indikationen erweitert und auch regional
ausgeweitet.

Thematische Annaherung

Transition meint allgemein den geplan-
ten Ubergang von Jugendlichen mit chro-
nischen Erkrankungen von einem kin-
derzentrierten zu einem erwachsenen-
orientierten Versorgungssystem [2], wo-
bei der eigentliche Transfer als ein Teilge-
schehen wihrend des viel langer dauern-
den Transitionsprozesses betrachtet wird

[5].

Berliner
Transitions
Programm

), BTP Transitionsstelle NS
Fallmanagement

Gemeinsame
Sprechstunde

Erstes
Transitions-
gesprach

Kinder- und Jugendmedizin

TRANSFER

allkonferen

Zweites
Transitions-
gesprach

Abschluss-
gesprach

Erwachsenenmedizin

< 18 Jahre

= 12 Monate

Robert Bosch Stiftung

Abb. 1 A Integrierter Transitionspfad. (© Berliner TransitionsProgramm e.V.)
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Abb. 3 A Indikationsspezifische Materialien. (© Berliner TransitionsProgramm e.V.)

Fiir die Konzeption des BTP wurde die
Transition als Phase definiert, die die Vor-
bereitung des Transfers bis zur sicheren
Einbettung des Patienten in der Erwach-
senenmedizin und -betreuung begreift.
Sie umfasst das tibergreifende Thema des
Erwachsenwerdens mit chronischer Er-
krankung und ein erweitertes Verstind-
nis, das den Blick von der Schnittstellen-
problematik weg und hin zu einem sich
standig in Anpassung und Entwicklung
befindlichen Prozess wendet [7].
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Transitionsbarrieren

Die im Folgenden genannten Transiti-
onsbarrieren wurden durch eine Litera-
turrecherche erhoben und durch Befra-
gungen von Fokusgruppen erginzt.

Barrieren, die eine erfolgreiche Tran-
sition behindern oder verhindern, sind
gut erforscht und dokumentiert [4].

Barrieren auf Seiten der Betroffenen
sind z. B.

= Widerstand der Jugendlichen und
der Familien (Selbststindigkeitsent-
wicklung),

= starke Bindung an vertraute Betreuer
und Institutionen sowie

== Ablehnung des ungewohnten Betreu-
ungsklimas.

Barrieren auf Seiten der Betreuer sind

z.B.

= Hemmungen, die Patienten abzuge-
ben,

== Unsicherheit und mangelnde Vorbe-
reitung fiir den Umgang mit diesem
Thema,

== Unsicherheit iber den addquaten
Zeitpunkt,

== Zeitmangel (mangelnde Planung,
fehlende interdisziplinare Abspra-
chen, Kennenlernen neuer Patienten
mit oft lang andauerndem, kom-
plexem Krankheitsverlauf ist sehr
aufwendig) sowie

== Mangel an Spezialisten im Erwachse-
nenbereich.

Strukturelle/systemische Barrieren:

== Auflerhalb von lokalen Aktivitidten
keine Transitionstradition

== Keine strukturierten und struktu-
rierenden Instrumente (Epikrisen
und/oder andere Kommunikations-
formen) padiatrischer Spezialist,
pédiatrischer Hausarzt, Erwachse-
nenspezialist, Erwachsenenhausarzt

== Keine Sicherung der Nachhaltigkeit
(Fallmanagement)

== Keine Finanzierung zusitzlicher
Transitionsleistungen (Vorbereitung,
Assessment, Fallmanagement) [1, 3]

Wo ein Mensch mit chronischer Erkran-
kung betreut wird, ist im Wesentlichen
von der Schwere und Intensitdt der Er-
krankung sowie von den regionalen Ge-
gebenheiten abhingig. In der Praxis ge-
wachsene Strukturen und Modelle der
Transition sind stark an die regionalen
Gegebenheiten gebunden und oft von
dem personlichen Engagement des be-
treuenden Hilfesystems abhéingig.

Eine zentrale Koordinierungsstelle
gibt es selten und die transitionsspezi-
fischen Leistungen werden bisher nicht
finanziert.



Das Berliner TransitionsPro-
gramm

Das Berliner TransitionsProgramm

(BTP) setzt an den strukturellen Bar-

rieren an. Ziel war die Entwicklung

eines strukturierten Transitionsprozes-

ses fiir chronisch kranke Jugendliche,

der folgende Bedingungen erfiillt:

== Anwendbarkeit auf unterschiedliche
Krankheitsbilder,

== Anwendbarkeit in verschiedenen
Versorgungsstrukturen,

== Anwendbarkeit in verschiedenen
Regionen,

== Etablierung einer geregelten Kos-
teniibernahme fiir spezielle Versor-
gungsleistungen im Transitionspro-
Z€ss.

Der integrierte Transitionspfad

Die Transition gliedertsichin 2 Abschnit-
te, die Zeit vor dem eigentlichen Uber-
gang in die Erwachsenenmedizin, die so-
genannte Vorbereitungszeit, und in die
Zeit nach dem Ubergang, dem Transfer.

Die Vorbereitungszeit beginnt im Al-
tervon 16 bis 18 Jahren. In dieser Zeitliegt
die Zustindigkeit der Behandlung noch
vollstindig in den Handen der Kinder-
und Jugendmediziner. Der Ubergang in
die Erwachsenenmedizin erfolgt dann je
nachindividueller Reife des Jugendlichen
ab dem Alter von 18 Jahren.

Mit dem Transfer wechselt die Zustan-
digkeit der Behandlung zu den Erwach-
senenmedizinern. Es wird davon ausge-
gangen, dass der Ubergang in die Er-
wachsenenmedizin und die stabile Ein-
bindung in die neuen Versorgungsstruk-
turen fiir die Patienten nach 12 Monaten
abgeschlossen sind.

Der integrierte  Versorgungspfad
(B Abb. 1) bildet den Ablauf der Tran-
sition ab und beinhaltet die fir die
Transition relevanten Leistungen und
Ereignisse. Der Pfad ist insgesamt in
6 Phasen unterteilt und wird durch
das Fallmanagement unterstiitzt und
tiberwacht.

Strukturierende Kernelemente

Transitionsgesprache.  Transitionsge-
spriache finden in der Vorbereitungspha-

© Springer-Verlag Wien 2016
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chronischer Erkrankung

Zusammenfassung

Im Auftrag des Bundesministeriums fiir
Gesundheit wurde 2009 in Deutschland ein
Sachverstandigengutachten zum Thema
,Generationenspezifische Gesundheitsver-
sorgung in einer Gesellschaft des langeren
Lebens” erstellt. In den Empfehlungen zu den
speziellen Versorgungsanforderungen beim
Ubergang vom Jugend- ins Erwachsenenalter
wurde gezielt auf die Notwendigkeit der
Entwicklung von Transitionsprogrammen auf
System- und Institutionsebene sowie auf der
Ebene der Gesundheitsberufe verwiesen.

Mit dem Berliner TransitionsProgramm

(BTP) wurde an den DRK Kliniken Berlin ein

Zusammenfassung - Abstract
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Berliner Transitionsprogramm. Sektoreniibergreifendes
Strukturprogramm fiir die Transition Jugendlicher mit

Strukturkonzept entwickelt, dessen Ziel es
ist, die Jugendlichen von der spezialisierten
Kinder- und Jugendmedizin in die speziali-
sierte Erwachsenenmedizin bis zur sicheren
Einbettung im neuen Versorgungssystem
zu begleiten. Die Konzeption und die
Implementierung des BTP in die Praxis wird
von der Robert Bosch Stiftung gefordert.

Schliisselworter

Langzeitvorsorge - Kontinuitdt der Patien-
tenversorgung - Programmentwicklung -
Fallmanagement

specialized adult medicine

Abstract

Commissioned by the Federal Ministry of
Health, an expert opinion was drawn up in
Germany in 2009 on the theme “generation-
specific health care in a society with longer
life”. The recommendations for special care re-
quirements in the transition from adolescence
into adulthood specifically referred to the
necessity of developing transition programs
at system and institutional levels and at the
level of the health professions.

A structural concept, the Berlin Transition
Program (BTP), was developed by the DRK

The Berlin Transition Program. A sector-spanning structural
program for the transition of adolescents with chronicillness to

Clinics of Berlin, the aim of which is to accom-
pany adolescents from specialized pediatric
and adolescent medicine into specialized
adult medicine, as they settle safely into

the new care system. The conception and
implementation of the BTP into practice are
supported by the Robert Bosch Foundation.

Keywords
Long-term care - Continuity of patient care -
Program development - Case management

se sowie in der Phase nach dem Ubergang
zwischen Patienten und Spezialisten
statt und dienen der Erhebung des Ent-
wicklungsstands der Jugendlichen bzw.
jungen Erwachsenen und zur gemein-
samen Einschitzung des eventuell noch
notwendigen Unterstiitzungsbedarfs.

In diesen Gespridchen werden syste-
matisch 5 Lebensbereiche behandelt, die
fir eine erfolgreiche Transition als we-
sentlich erachtet werden:
== Wissen iiber Krankheit, Behandlung

und Gesundbheit;
== Soziale Kompetenzen und Umfeld;
== Zukunftsplanung;

== Kenntnisse iiber das Gesundheitssys-
tem;
== Transitionsbereitschaft.

Gemeinsame Sprechstunde und Fall-
konferenzen. Die gemeinsame Sprech-
stunde findet zusammen mit dem Kin-
der- und Jugendspezialisten in den Pra-
xisrdumen des Erwachsenenspezialisten
statt. Dies soll neben vertiefendem Infor-
mationsaustausch auch den Ubergang
in eine andere Betreuungskultur er-
leichtern. Die Fallkonferenzen dienen
der gemeinsamen Planung und des
Abgleichs des Planungsablaufs sowie
des Austauschs von Informationen bei
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Abb. 4 A Indikationsspezifische Materialien. (© Berliner TransitionsProgramme.V.)
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Abb. 5 A Transitionsapplikation Vetocube. (© Berliner TransitionsProgramm e.V.)

komplex verlaufendem Krankheitsge-
schehen. Alle Beteiligten des jeweiligen
Hilfesystems konnen teilnehmen.

Zur Dokumentation und Koordinati-
on des Ablaufs wird eine speziell fir das
BTP entwickelte Software genutzt. Eben-
falls wurden Dokumentationsformulare
entwickelt, in denen die jeweiligen Spe-
zialisten ihre erbrachten Leistungen und
die Auftrage an das Fallmanagement do-
kumentieren kénnen.
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Fallmanagement. Das koordinierende
und steuernde Element - das Fall-
management — hélt ber die gesamte
Programmdauer (etwa 2 Jahre) Kontakt
zu den Patienten und Arzten und wird
bei Problemen aktiv.

Es unterstiitzt bei der Suche nach ei-
nem weiterbehandelnden Erwachsenen-
mediziner und vermittelt, wenn notig,
zusdtzliche unterstiitzende Angebote fiir
Patienten, z.B. im psychosozialen Be-
reich. Arzte und Patienten werden vom
Fallmanagement mit dem BTP-Begleit-

material versorgt und es organisiert bei
Bedarf gemeinsame Sprechstunden und
Fallkonferenzen.

Das Fallmanagement bindet die Kran-
kenkassen mit ein und regelt die vertrag-
liche Abwicklung, dokumentiert die Pro-
grammschritte und optimiert fortlaufend
die Qualitit des Programms.

Begleitende Materialien

Es wurden eigens fiir das BTP Materiali-
en zur Information und Dokumentation
entwickelt (@ Abb. 2).

Zum einen wurden Informationsflyer
fiir die Jugendlichen und Informations-
flyer fiir die kooperierenden Spezialisten
sowie eine Kurzinformation zum Tran-
sitionsablauf mit der Beschreibung der
jeweiligen Aufgaben entwickelt. Zum an-
deren stellt das Informationsbooklet fir
Jugendliche und deren Eltern die Ange-
bote des BTP vor und enthilt wichtige
Informationen zu allen Themen in der
Zeit der Transition. Diese Informationen
sind indikationsiibergreifend gestaltet.

Neben den indikationsiibergreifen-
den Materialien wurden krankheitsspezi-
fische Fragebogen (8 Abb. 3) entwickelt,
die die Themen der 5 Lebensbereiche,
die in den Transitionsgesprachen behan-
delt werden, abfragen. Sie dienen zur
Vorbereitung und als Grundlage fiir die
Transitionsgesprache.

Eines der wichtigsten Instrumente fiir
den Informationsaustausch ist die struk-
turierte Epikrise (@ Abb. 4). Sie wurde
gemeinsam mit den jeweiligen Fachge-
sellschaften auf padiatrischer und auf der
erwachsenenmedizinischen Seite konzi-
piert.

Transitionsapplikation Vetocube

Die Webapplikation und eine dazuge-
horige Smartphoneapplikation (App)
ermdglichen eine rasche und unkompli-
zierte Kommunikation mit den Jugend-
lichen (@Abb. 5). Die App ermdglicht
eine unkomplizierte Kommunikation
zwischen Patient und Fallmanagement.

Zum Einsatz kommt eine Chatfunk-
tion in Kombination mit einem Listen-
tool z. B. fiir Checklisten, Linklisten oder
Notizen. Termine und Absprachen wer-
den direkt mit dem Dokumentations-



Indikationen

Indikation
Diabetes mellitus Typ 1 * E10.
Epilepsie * G40-;
Nephrologische Erkrankungen *Ni8
chronisch entziindliche * K50.-;
Darmerkrankungen
Rheumatologische Erkrankungen * M08

Berliner
Transitions
Programm

ICD

- (auBer E10.0); » E14.-
* G41.-
- (auBer N18.80 und N18.89); » Z94.0

* K51.-

- (auBer M08.7); » M09.-*; » M30.- bis M32.-; » M33.0 und

M33.2; » M34.- bis M35.-; « M45.-; » L40.5+; « 177.6

Neur kuldre Erkr

Onkologische Erkrankungen

* G12.-; » G60.- bis G63.-; « G70.- bis G72.-

© C22.0; ¢ C22.2; » C40.-;» C41.-; » C47.-;2 C48.-; » C49.-; » C64.-;

*C70.-2C71.-; ¢ C72.- C74.-; » CB1.-; » C82.- GCB3.-; » C85.-
* C86.-;» C91.-2(C92.-; » C94.6.-+ C96.0-; » C96.2; » C96.5;
* C96.6; » D33.9; « D45; » D46.-+ D47.3; » D47.5

Endokrinologische Erkrankungen

* E23.-; « E25.-+ Q96.-

ADHS « F90.-; + F98.8

Robert Bosch Stiftung

Abb. 6 A Indikationen des Berliner TransitionsProgrammes. (© Berliner TransitionsProgramm e.V.)

und Datenverarbeitungssystem synchro-
nisiert. Auf diese Weise werden die Ju-
gendlichen tiber ein ihnen vertrautes Me-
dium erreicht und unterstiitzt. Die App
wird jedem Teilnehmer am BTP kosten-
frei zur Verfiigung gestellt.

Die Finanzierung der transitions-
spezifischen Leistungen ist mittlerweile
durch 5 grof3e Krankenkassen vertraglich
geregelt, ebenfalls wurden die Leistun-
gen auch von 34 weiteren Krankenkassen
regelmaflig durch Einzelfallentscheidun-
gen finanziert.

Mittlerweile koordiniert das BTP in
Berlin und Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern, Schleswig-Holstein, Nie-
dersachsen und Hamburg die Transiti-
onsprozesse von Jugendlichen mit den
in @ Abb. 6 angefithrten Diagnosen.
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@ CrossMark

Das Erwachsenwerden mit einer chro-
nischen Erkrankung stellt fiir betroffene
Jugendliche und ihre Familien eine grofie
Herausforderung dar. Fiir das Jugendalter
typische riskante Verhaltensweisen, wie
z. B. erste Erfahrungen mit Alkoholkon-
sum, konnen aufgrund der chronischen
Erkrankung mit einem erhéhten Risiko
verbunden sein. Viele Eltern chronisch
kranker Jugendlicher machen sich da-
her grofSere Sorgen um ihre Kinder und
reagieren mit vermehrten Restriktionen
und Uberbehiitung, was zu familiiren
Konflikten fithren kann [1].

Viele chronisch kranke Jugendliche
werden iiber Jahre in spezialisierten
Zentren der Kinder- und Jugendmedi-
zin betreut. Mit dem Erwachsenwerden
ist i. d. R. ein Wechsel in die Erwachse-
nenmedizin notwendig. Dieser Wechsel
bedeutet einen Abschied von langjih-
rigen Bezugspersonen und vertrauten
Versorgungssystemen [2] und gelingt
oftmals nicht optimal. Wichtige Kon-
trolluntersuchungen werden vom Ju-
gendlichen nicht wahrgenommen und
es kommt zu einer Verschlechterung
der Krankheitskontrolle. Studien zeigen,
dass z.B. beim Asthma bronchiale mit
dem Eintritt in das Erwachsenenalter die
Therapie weniger iberprift wird und
das Risiko fiir eine Verschlechterung des
Gesundheitszustands steigt [3]

Im Wissen um die Bedeutung die-
ser entscheidenden Lebensphase chro-
nisch kranker Jugendlicher wird auf un-
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Patientenschulungen in der

Transition

Empowerment fiir Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen

terschiedlichen Ebenen der Gesundheits-
versorgung versucht, diesen Prozess zu
verbessern [4]. Als Transition bezeich-
net man den komplexen Prozess des ge-
planten Ubergangs von Jugendlichen mit
einer chronischen Erkrankung von ei-
ner kind- hin zu einer erwachsenenzen-
trierten Gesundheitsbetreuung. Transiti-
on umfasst daher nicht nur den reinen
Arztwechsel (Transfer) sondern vielmehr
das Erwachsenwerden mit einer chroni-
schen Erkrankung [5].

In der Regelversorgung ist dies bis-
her nur unzureichend méglich. Hierfiir
eignen sich erginzend Patientenschulun-
gen. Diese habenzum Ziel, das Empower-
ment und Selbstmanagement zu stirken,
indem sie den Patienten zum Experten
fir seine Erkrankung machen und ihn
zu einer eigenverantwortlichen Therapie
motivieren [6].

Empowermentkonzepte

Besonders im Bereich der Transiti-
on stellt Empowerment eine wichtige
Schliisselfunktion dar, um Jugendlichen
einen reibungslosen Ubergang und ein
besseres Zurechtfinden im neuen Ge-
sundheitssystem und in ihrer Rolle als
selbststindiger Patient zu erleichtern.
Patienten werden als selbstbestimmt
Handelnde gesehen, die Kontrolle iiber
ihre Gesundheit und ihr Gesundheits-
verhalten haben [7]. Empowerment in
der Gesundheitsférderung beschreibt

den Prozess, in dem Betroffene ihre
selbst definierten Bediirfnisse ermit-
teln und ihre eigenen Fihigkeiten ge-
stirkt werden, um Selbstbestimmung
und Lebensautonomie zu steigern. Der
Schwerpunkt liegt auf einer Ressour-
cenorientierung zur Bewiltigung von
Entwicklungsaufgaben und Alltagsan-
forderungen [8]. Bezogen auf Jugend-
liche bedeutet das, sie nicht mehr als
passive Empfianger von Gesundheits-
forderung, sondern als aktive Prozess-
beteiligte und Partner anzusehen [9].
In vielen Studien wird das Modell von
Zimmermann zur Konzeptualisierung
von Empowerment verwendet [10, 11].
Psychologisches Empowerment bein-
haltet laut Zimmerman 3 Komponen-
ten:
== Die intrapersonale Komponente
umfasst die wahrgenommene Selbst-
wirksamkeit einer ,,empowerten®
Person.
== Die interaktionale Komponente
beschreibt das kritische Bewusstsein,
das sich diese Person angeeignet
hat. Sie ist sich bewusst, welche
Ressourcen zur Zielerreichung nétig
sind und besitzt die Fahigkeiten,
Entscheidungen zu treffen und
Probleme zu l6sen.
== Die verhaltensbezogene Kompo-
nente beinhaltet die konkreten
Handlungen, die je nach Kontext
unterschiedlich ausfallen (@ Abb. 1).


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00608-016-0347-y&domain=pdf

Bestandteile einer
Intervention, die auf
Empowerment zielt

Intrapersonale
Komponente: Gefiihle
und Wahrnehmung

Interaktionale
Komponente: Wissen
und Fahigkeiten

Verhaltensbezogene
Komponente:
Handlungen

Abb. 1 A Komponenten von Empowerment (Mod. nach [10, 12])

In einer aktuellen Studie von Bravo et al.

[12] werden als Indikatoren von Empo-

werment zudem folgende Ressourcen des

Einzelnen genannt:

1. Selbstwirksamkeit,

2. Wissen, Fihigkeiten, Haltung und
Selbstbewusstsein, das eigene Ge-
sundheitsverhalten zu beeinflussen,

3. wahrgenommene Kontrolle iiber
Gesundheit und Gesundheitsversor-
gung,

4. Gefiihl der Sinnhaftigkeit und Kohi-
renz bezogen auf die Erkrankung,

5. ,health literacy“ und

6. das Gefiihl, respektiert zu werden.

Patientenschulungen, also standardisier-
te, manualisierte, interaktive Gruppen-
programme stellen eine zentrale Inter-
ventionsmoglichkeit dar, um das Empo-
werment von Patientengruppen zu for-
dern [13]. Durch den Erwerb von Wissen,
Fertigkeiten und psychosozialen Kom-
petenzen werden Patienten in die Lage
versetzt, informierte Entscheidungen be-
ziiglich ihrer Lebensfithrung zu treffen.
Wihrend die meisten Patientenschulun-
gen noch hauptsichlich von Arzten oder
Psychologen konzipiert werden, kann der
Einbezug von Betroffenen dufSerst sinn-
voll sein, um die Patientenschulungen an
der Zielgruppe und deren Bediirfnissen
und Zielen zu orientieren [14]. Eine Pati-
entenschulung fiir die Phase der Transiti-
on zu entwickeln und zu evaluieren, war
das Ziel des vom Bildungsministerium
fur Bildung und Forschung (BMBF), dem

Spitzenverband der gesetzlichen Kran-
kenkassen (GKV) und der Deutschen
Rentenversicherung Bund (DRV Bund)
geforderten Forschungsprojekts ,,Transi-
tion (Férderkennzeichen 016x1005) des
Instituts fir Psychologie an der Universi-
tit Greifswald und der Klinik fiir Kinder-
und Jugendmedizin in Liibeck.

Transitionsschulung

Konzeption

Um die fiir chronisch kranke Jugendliche
in der Phase ihrer Transition als bedeu-
tungsvoll fiir ihr Empowerment einge-
schitzten Themenbereiche aufzuzeigen
und daraus eine Schulung zu konzipie-
ren, wurde zunéchst eine Interviewstu-
die durchgefiihrt. Es wurden insgesamt
29 Jugendliche und junge Erwachsene im
Alter zwischen 15 und 27 Jahren (41 %
mainnlich, Durchschnittsalter 19,3 Jahre)
mit Diabetes Mellitus Typ 1, Mukovis-
zidose und chronisch-entziindlichen
Darmerkrankungen (CED) befragt. Die-
se verschiedenen Diagnosen wurden
ausgewdhlt, um eine moglichst grofie in-
haltliche Variabilitit in den Aussagen zu
erreichen. Auflerdem wurden sowohl Ju-
gendliche vor der Transition aus kinder-
und jugendmedizinischer Betreuung als
auch solche aus Einrichtungen der Er-
wachsenenmedizin rekrutiert, um auf
einen grofleren Erfahrungshintergrund
zuriickgreifen zu konnen. Die Befragten
stammten aus Hamburg, Schleswig-Hol-

stein, Mecklenburg-Vorpommern und
der Schweiz. Die Interviews wurden mit
dem Software-Programm MAXQDA 10
(VERBI GmbH, Berlin, Deutschland)
nach der Methode der qualitativen In-
haltsanalyse ausgewertet [15].

Mithilfe der Interviews konnten de-
taillierte Einblicke in das Leben von Ju-
gendlichen mit einer chronischen Er-
krankung gewonnen werden. Die Ergeb-
nisse zeigen, dass die Befragten mit einer
Vielzahl von sowohl psychischen, orga-
nisatorischen als auch kérperlichen Be-
lastungen umgehen miissen. Dazu zihlen
insbesondere eine eingeschrinkte soziale
Teilhabe, die Abhingigkeit von medizi-
nischen Behandlungen, das Angewiesen-
seinauf Unterstiitzung und Infrastruktur,
aufwendige therapeutische Mafinahmen
und die aufgrund der Erkrankung fehlen-
de Spontanitit. Krankheitsmerkmale wie
ein progredienter Verlauf, eine verkiirzte
Lebenserwartung oder eine ungeklérte
Atiologie scheinen von besonderer Be-
deutung fiir das Belastungserleben der Ju-
gendlichen zu sein. Die befragten Jugend-
lichenberichteten, dass strenge Therapie-
pline, regelmaflige medizinische Unter-
suchungen und Behandlungen sowie die
Integration strikter Verhaltensregeln in
den Alltag einen erheblichen organisa-
torischen Aufwand von ihnen erfordern
und i. d. R. mit Fehlzeiten in der Schule
oder am Arbeitsplatz verbunden sind.

»Ich habe mal ausgerechnet, ich war
insgesamt 16 Monate in Krankenhiu-
sern‘ (CED, 18 Jahre, mannlich)

Uber die Hilfte der Jugendlichen
schilderten Ablosungskonflikte von ih-
ren Eltern, die durch die chronische
Krankheit verstarkt bzw. ausgelost wur-
den. Die Jugendlichen iiberlassen au-
flerdem viele konkrete Aufgaben, z.B.
die Kommunikation mit den Kranken-
kassen oder die Organisation von Re-
habilitationsmafinahmen immer noch
ihren Eltern. Auch die Zukunfts- und
Berufsplanung wird oft von der Erkran-
kung beeinflusst, oftmals erleben die
Befragten Einschrankungen und nen-
nen Unsicherheiten und Angste in Bezug
auf ihre zukiinftigen Moglichkeiten.

»Ich wollte eigentlich Rettungsas-
sistentin machen. Konnte ich nicht, da
man keinen Stress aufbauen darf.“ (CED,
18 Jahre, weiblich)
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Zusammenfassung - Abstract

Héufig fehlt chronisch kranken Ju-
gendlichen zudem der Austausch mit an-
deren Betroffenen, von deren Erfahrun-
gen und Alltagsstrategien sie profitieren
kénnten.

Gerade im Jugendalter wird ein
grofles Interesse an Themen wie Se-
xualitit, Drogen und Familienplanung
in Zusammenhang mit der chronischen
Krankheit deutlich, die oftmals mit Un-
sicherheit oder Scham verbunden sind
und in der Routinesprechstunde oft zu
kurz kommen bzw. in Anwesenheit der
Eltern nicht offen besprochen werden
konnen. Die befragten jungen Frauen
duflerten Sorgen, aufgrund ihrer Er-
krankung eventuell keine eigene Familie
griinden zu konnen.

sWenn man vielleicht in 'ner Bezie-
hung ist und da ’n bisschen intimer wer-
denwill, dann gibt’shaltauch Situationen,
wo's dann vielleicht nicht so klappt oder
50.“ (Diabetes, 20 Jahre, weiblich)

Zum Thema der Transition und des
Transfers befragt, beschrieb der Grof3-
teil der Interviewten eine enge emotio-
nale Bindung an die betreuenden Kin-
der- und Jugendirzte und die Kinder-
klinik. Von den Behandlungsablidufen in
der Erwachsenenmedizin hatten die Ju-
gendlichen nur sehr vage Vorstellungen.
Sie formulierten Befiirchtungen wie eine
grofiere Anonymitit und einen hoheren
Zeitdruck und Angste durch die még-
liche Verdnderung der Arzt-Patient-Be-
ziehung.

Curriculum

Unter Beriicksichtigung der oben be-
schriebenen Themen wurde das Cur-
riculum fiir die Transitionsschulung
entwickelt. Die Schulung ist als Kom-
paktintervention an 2 Tagen, z.B. am
Wochenende konzipiert und besteht aus
9 Modulen, die zwischen 30 und 90 Mi-
nuten dauern (@ Tab. 1). Dieses Format
ermoglicht es, auch Jugendliche zu errei-
chen, die aufgrund weiter Anfahrtswege
oder zeitlicher Auslastung durch schu-
lische Verpflichtungen nicht an einem
regelmifligen Abendtermin teilnehmen
wiirden. Durch die Verteilung auf 2 Ta-
ge konnen sich, anders als bei einer
eintdgigen Informationsveranstaltung,
dennoch ein Gemeinschaftsgefiihl unter
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Zusammenfassung

Fiir Jugendliche mit einer chronischen
Erkrankung stellt das Erwachsenwerden und
das selbststandige Krankheitsmanagement
eine Herausforderung dar. Durch eine
Patientenschulung kann der Ubergang in
die Erwachsenenmedizin vorbereitet und
ein Empowerment der Zielgruppe erreicht
werden.

In der Kinderklinik Liibeck und dem Institut
fiir Psychologie der Universitat Greifswald
wurde nun erstmals eine eigenstandige
Transitionsschulung entwickelt, die zunachst
fiir Jugendliche mit Typ-1-Diabetes,
Mukoviszidose und chronisch-entziindlichen
Darmerkrankungen konzipiert wurde,

um ihre Gesundheitskompetenz und ihre
Selbststdndigkeit beziiglich ihrer Erkrankung
zu fordern.
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Patientenschulungen in der Transition. Empowerment fiir
Jugendliche mit chronischen Erkrankungen

Auf Basis qualitativer Interviews wurde ein
Curriculum entwickelt; Themen sind die
Organisation des Krankheitsmanagements,
Perspektiven der Weiterbehandlung,
Kennenlernen krankheitsspezifischer
Unterstiitzungsangebote, Ablsung von
den Eltern, Berufsfindung/-ausbildung

und Partnerschaft. Die Schulung wurde
anschlieBend auf alle Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen erweitert und um
eine Elternschulungskomponente und eine
interaktive Internetseite erganzt.

Schliisselworter

Kontinuitdt der Patientenversorgung -
Gesundheitswesen fiir Jugendliche -
Erfolgskontrolle - Soziales Umfeld -
Patientenausbildung

with chronic illnesses

Abstract

For young people with a chronic disease
growing up and independent disease
management are challenging. Through
patient education, the transition into adult
medicine and an empowerment of the target
group will be reached.

At the Children’s Hospital Luebeck and the
Department of Psychology at the University
of Greifswald independent transition training
has now been developed for the first time;
this was initially designed for young people
with type 1 diabetes, cystic fibrosis and
inflammatory bowel disease, to promote
their health literacy and their autonomy with
regard to their disease.

Patient education in transition. Empowerment for young people

Based on qualitative interviews, a curriculum
was developed, which includes the topics of
the organization of disease management, pro-
spects of further treatment, getting to know
disease-specific support services, detachment
from family, career choice/education and
partnership. The training was then extended
to all young people with chronic diseases
and supplemented by a parent training
component and an interactive website.

Keywords

Continuity of care - Adolescent health -
Outcome and process assessment - Social
environment - Health education

den Teilnehmenden und eine vertrau-
ensvolle Atmosphire entwickeln. Die
Schulung findet in krankheitshomoge-
nen Gruppen statt und wird von dem
behandelnden Kinder- und Jugendarzt
und einem Psychologen durchgefiihrt.
Zusitzlich sind ein Erwachsenenme-
diziner und ein junger Betroffener als
Experten eingeladen. In niedrigschwel-
liger Form wird

== praktisches Wissen und Informatio-

nen vermittelt,

= der Austausch unter den Teilneh-
menden gefordert und

== mit verschiedenen aktivierenden und
interaktiven Methoden Gruppen-
und Lernprozesse angestofSen [14].

» Das Thema Zukunfts-
und Berufsplanung wird
angesprochen




Tab.1 Aufbau der Transitionsschulung

1. Los geht’s

Thema

BegriiBung, Kennenlernen, Themeniiberblick

2. Endlich 18! Transfer in die Erwachsenenmedizin

Thema

Transfer

Unterschiede & Gemeinsamkeiten zwischen Kinder- und Jugendmedizin
und Erwachsenenmedizin, Veranderungen, Risiken & Chancen durch den

3. Der neue Arzt

Thema

Vorbereitung auf den neuen Arzt, Rolle als Patient

4. Krankenkasse & Co

Thema

Orientierung im Gesundheitssystem

5. Karrierestart

Thema
ten

Berufswahl, Ausbildung, Studium, krankheitsbedingte Rechte und Pflich-

6. Soziales Umfeld

hol, Drogen und Erkrankung

Thema Soziale Unterstiitzung, alleine wohnen, Konflikte mit den Eltern, Umgang
mit elterlichen Sorgen

7. Doc special

Thema Kommunikation tber die Erkrankung in der Partnerschaft, Sexualitat, Alko-

8. Ich & meine Gesundheit

Thema

Stressmanagement, krankheitsbedingte Angste und Sorgen, realistische
Risikoabschatzung, Ressourcenaktivierung, Krankheitsmanagement

9.... und jetzt?

Thema

Transfer in den Alltag, individuelle Zielplanung, Erfahrungsaustausch mit
einem erwachsenen Betroffenen, Abschluss

Zusatzmodul fiir Eltern

Thema

Reflexion des Rollenwechsels durch das Erwachsenwerden des Kindes, Zu-
kunftsdngste und Sorgen, Unterstiitzung des Kindes im Transitionsprozess

Bewusst wurde auf den Begriff Schu-
lung verzichtet, um bei den Jugendlichen
oft negativ verkniipfte Assoziationen mit
Schule zu vermeiden; stattdessen wird
von einem Workshop gesprochen.

Im Rahmen der Transitionsschulung
sollen Jugendliche Gelegenheit erhalten,
sich der Thematik des Transfers und
den damit einhergehenden verdnderten
Behandlungsabldufen zu nihern, ihre
Beftirchtungen beziiglich des Wechsels
zu duflern und mit der Realitit abzuglei-
chen. So kann der bewusste Abschied
von der Kinderklinik mit der Vorberei-
tung auf einen Neuanfang verbunden
werden. Um den Arztwechsel vorzu-
bereiten, wird der erste Besuch beim
neuen Arzt besprochen und im Rollen-
spiel trainiert. Die Jugendlichen werden
ermutigt, bei Unklarheiten in der Kom-
munikation mit dem Arzt in Zukunft
selbstbewusst nachzufragen. Einen Er-
wachsenenmediziner kennenzulernen,
baut weitere Hemmschwellen bei den Ju-

gendlichen ab. Spezifisches Krankheits-
wissen wird in der Transitionsschulung
kompakt vermittelt oder aufgefrischt.
Auch mit der Krankheit assoziierte, fiir
Jugendliche wichtige Informationen zu
Verhiitung, Alkohol, Drogen und Fami-
lienplanung werden in einem geeigneten
Rahmen thematisiert. Durch den The-
menblock ,,Krankenkasse & Co“ werden
die Teilnehmer befdhigt, sich als ak-
tiv Handelnde im Gesundheitssystem
wahrzunehmen. Auflerdem erhalten sie
Informationen zu Anlaufstellen, um
dort Auskiinfte zu Versicherungen und
Schwerbehindertenausweis einzuholen.
Auch das Thema Zukunfts- und Berufs-
planung wird angeschnitten. Die Jugend-
lichensollen iiber die Moglichkeitenihrer
Berufswahl, ihre Rechte und Pflichten
in einem Beschiftigungsverhiltnis und
mogliche Unterstiitzungsmoglichkeiten
sowie Ansprechpartner fiir Studium und
Beruf informiert werden. Das Setting
einer Transitionsschulung ermdoglicht

den Jugendlichen, Konflikte, die im Zu-
sammenhang mit der Erkrankung im
sozialen Umfeld, insbesondere mit den
Eltern entstehen, zu thematisieren. In
der Transitionsschulung kénnen The-
men wie Angst vor der Zukunft und
vor Folgeerkrankungen, Stress im Alltag
durch das Krankheitsmanagement und
Motivationsstrategien gut in der Gruppe
bearbeitet werden. Durch einen jungen
Erwachsenen, der als Experte fiir die Er-
krankung fungiert, kann ein Lernen am
Modell initiiert und dadurch ein Trans-
fer der theoretischen Wissensinhalte in
die Praxis erleichtert werden.

Durchfiihrung und Evaluation

Um die Wirksamkeit der Transitions-
schulung zu tberpriifen, wurde von
September 2012 bis Oktober 2013
eine kontrollierte Interventionsstudie
an 12 Standorten in Deutschland durch-
gefiihrt. Eingeschlossen wurden Jugend-
liche ab 15 Jahren mit Diabetes mellitus
Typ I, chronisch-entziindlichen Darm-
erkrankungen und Mukoviszidose. Die
Interventionsgruppe nahm - neben der
Therapie — an der oben beschriebenen
Transitionsschulung teil, die Kontroll-
gruppe erhielt ein ,treatment as usual®,
d.h. standardmiflige Behandlung und
Therapie. Insgesamt wurden 325 Jugend-
liche (durchschnittliches Alter 16,8 Jahre;
Standardabweichung 1,74) in die Studie
eingeschlossen und 30 Transitionsschu-
lungen in pédiatrischen Kliniken und
Rehabilitationszentren durchgefiihrt.
Mit Fragebogen wurden zu 3 Mess-
zeitpunkten (Baseline TO, direkt nach
der Transitionsschulung T1, 6-Monats-
Follow-up T2) verschiedene, inhaltlich
mit Empowerment assoziierte psycholo-
gische Konstrukte im Selbstbericht erho-
ben:
== Transitionskompetenz [16],
== Selbstwirksamkeit [17],
== Patientenaktivierung [18],
== Zufriedenheit mit der Gesundheits-
versorgung [19] und
== Lebensqualitit [20, 21].

In der Interventionsgruppe zeigten sich
signifikante Verbesserungen von TO zu
T2 in der Transitionskompetenz, sowohl
in der Globalskala als auch in allen
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Subskalen (Arbeitswelt, krankheitsbezo-
genes Wissen, Versorgungskompetenz),
in der Selbstwirksamkeit und einer
Unterskala des Child Health Care - Sa-
tisfaction, Utilization and Needs (CHC-
SUN). Bezogen auf die Lebensqualitit
zeigten sich keine, bezogen auf die Pa-
tientenaktivierung geringe, allerdings
nichtsignifikante Verbesserungen (De-
tails s. [22]).

» Modus ist ein krankheits-
ubergreifender Schulungsansatz

Aufbauend auf diesen Ergebnissen wur-
de in einem weiteren, vom Bundes-
ministerium fiir Gesundheit (BMG)
geforderten Projekt die Transitions-
schulung erweitert und unter Alltags-
bedingungen erprobt. In dem Pro-
jekt ,Fit fur den Wechsel: Transiti-
onsmodul im Modularen Schulungs-
programm ModuS“ (Forderkennzei-
chenIA5-2512FSB121//314-123006/21)
wurde die Transitionsschulung an den
modularen  Schulungsansatz  Modu$
(Modulares  Schulungsprogramm  fiir
chronisch kranke Kinder, Jugendliche
sowie deren Familien) angepasst [23].
ModusS ist ein krankheitsiibergreifender
Schulungsansatz mit krankheitsspezi-
fischen und generischen Bausteinen,
die fir alle chronischen Erkrankungen
gelten, der bei vielen unterschiedlichen
chronischen Erkrankungen anwendbar
ist. Die hohe Flexibilitit der Schulungen
ermoglicht die Anwendung sowohl in
stationdren (Krankenhiuser, Rehabilita-
tionskliniken) als auch in ambulanten
Settings (Arztpraxen, Spezialambulan-
zen, Selbsthilfetagungen; [24]). Das im
BMBEF-geforderten Projekt entwickelte
Curriculum wurde fiir das BMG-gefor-
derte ModuS-Projekt weiterentwickelt
und auflerdem um ein Elternmodul er-
ginzt. Eltern sind fiir chronisch kranke
Jugendliche sowohl fiir die Krankheits-
kontrolle als auch fiir das korperliche und
psychische Wohlbefinden von grofier
Bedeutung [25, 26]. Eine besondere
Herausforderung im Rahmen des Tran-
sitionsprozesses ist die sich verdndernde
Funktion der Eltern, weg vom Entschei-
der und hin zum Berater bzw. Coach.
Die Eltern erhalten Informationen zum
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Arztwechsel und iiber sozialrechtliche
Veranderungen. Inder Gruppe erfolgtein
Austausch iiber Entwicklungsaufgaben
der Jugendlichen und Unterstiitzungs-
moglichkeiten fiir die Jugendlichen.
Besonders wird auf elterliche Sorgen
und Angste eingegangen.

Des Weiteren wurde eine interakti-
ve Internetseite (www.between-kompas.
de) entwickelt. Auf dieser Seite konnen
sowohl Jugendliche als auch ihre Eltern
Informationen zur Transition erhalten.
Ein Forum bietet die Moglichkeit, sich
untereinander auszutauschen. Die Inter-
netseite wird in die Schulung integriert
und als didaktische Methode eingesetzt.

Zur Qualitdtssicherung wurde das
Transitionsmodul in die modulare Trai-
nerausbildung integriert. Grundlage der
Trainerausbildung ist die Qualifikation
»Basiskompetenz Patiententrainer. Fiir
die Durchfithrung des Transitionsmo-
dulsist eine 2-tdgige Aufbauqualifikation
erforderlich.

» Teilnehmer zeigten eine
signifikante Wissenszunahme
uber Transition

Das Transitionsmodul wurde im Rah-

men des vom BMG geforderten Projekts

an den folgenden 13 unterschiedlichen

chronischen Erkrankungen

== Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyper-
aktivitdtssyndrom,

== Asthma bronchiale,

== zystische Fibrose,

== chronisch-entziindliche Darmer-
krankungen,

== chronische Nierenerkrankungen,

== Diabetes mellitus Typ 1,

== Ehlers-Danlos-Syndrom,

== Epilepsie,

== Neurodermitis,

= Osophagus-/Analatresie,

== Phenylketonurie,

== Rheuma,

== Undine-Syndrom,

== Zustand nach Nieren- bzw. Leber-
transplantation

erprobt und in einem kontrollierten, pro-
spektiven Design evaluiert.

Insgesamt wurden 45 Schulungen
durchgefithrt. Im ambulanten Setting

wurden krankheitshomogene Gruppen-
schulungen mit Jugendlichen und ihren
Eltern angeboten. Im stationdren Set-
ting in Rehabilitationskliniken erfolgten
indikationsiibergreifende Schulungen.
Die Schulungen wurden von den Teil-
nehmern sehr gut bewertet. Vor allem
sozialrechtliche Aspekte, wie z.B. Ver-
sicherungen oder Berufswahl, wurden
von den Jugendlichen als wichtig ein-
geschitzt. Als hilfreich empfanden es die
Jugendlichen, sich mit einem jungen Er-
wachsenen, der den Prozess der Transi-
tion bereits durchlaufen hat, auszutau-
schen. Die Eltern wiinschten sich eine
sowohl inhaltliche als auch zeitliche Er-
weiterung des Elternmoduls. Hier wur-
den z. T. grofle Angste und ein erheb-
licher Schulungsbedarf deutlich. In der
quantitativen Evaluation zeigten Schu-
lungsteilnehmer im Vergleich zur Kon-
trollgruppe eine signifikante Zunahme
des Wissens tiber Transition. Auflerdem
kam es bei den Schulungsteilnehmern zu
einer Steigerung der aktiven Patienten-
beteiligung. Zurzeit findet eine Verlaufs-
befragung 24 Monate nach der Schulung
statt, um Aussagen iiber Langzeiteffekte
der Schulungen machen zu konnen.

Fazit

== Die Phase der Transition ist fiir junge
Erwachsene mit einer chronischen
Erkrankung von grofler Bedeutung.

== Um in der Transitionsphase eine
Verschlechterung der Gesundheits-
versorgung mit langfristigen Folgen
zu verhindern, miissen Versorgungs-
strukturen geschaffen werden, die
die Jugendlichen und ihre Familien
unterstiitzen.

== Vor allem Mafinahmen, die das Em-
powerment und Selbstmanagement
der betroffenen Familien stirken, er-
scheinen auf lange Sicht zielfithrend.

== Patientenschulungen zum Thema
Transition fiir Jugendliche und ihre
Eltern eignen sich zur Verbesserung
des Selbstmanagements der Familien.

== Weitere Untersuchungen sind not-
wendig, um die langfristigen Effekte
der Schulungen zu untersuchen.

== Des Weiteren miissen Methoden
entwickelt werden, um den Unter-
stitzungsbedarf der Familien ein-


http://www.between-kompas.de
http://www.between-kompas.de

schitzen zu konnen und sowohl eine
Unter- als auch eine Uberversorgung
zu vermeiden.

Hinweise zu den Transitions-

schulungen:

1) Das Manual zur Transitionsschulung
wird im Laufe der nachsten Wochen
im open access des Pabst-Verlages
eingestellt, zu finden iiber die Inter-
netseite von KomPaS (http://www.
kompetenznetz-patientenschulung.
de/modus-schulungen/curricula/).

2) Auf der Internetseite von KomPa$
finden Sie auch weitere Informa-
tionen zur ModuS-Transitionsschu-
lung (http://www.kompetenznetz-
patientenschulung.de/modus-
transitionsschulung/).
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Das Heidelberger Frithbehandlungszen-
trum (FBZ) wurde 2003 in Kooperation
der Kliniken fiir Allgemeine Psychiatrie
und Kinder- und Jugendpsychiatrie des
Zentrums fiir Psychosoziale Medizin der
Psychiatrischen Universitétsklinik Hei-
delberg konzipiert. Es umfasst 17 vollsta-
tiondre (offene und geschiitzte), 6 teilsta-
tiondre sowie ambulante (vorstationire
und nachstationdre) Behandlungsplitze
und eine nachstationér aufsuchende Be-
handlungseinheit (Mobiles Bezugsperso-
nensystem). Das FBZ stellt somit eine
Versorgungseinheit dar, die sowohl orga-
nisatorisch als auch konzeptionell fach-
gebietsiibergreifend von den Kliniken der
Kinder- und Jugendpsychiatrie und der
Allgemeinpsychiatrie gefithrt wird [1].

» Kern der Arbeit sind
Wohlergehen und individuelle
Entfaltung

Das Zentrum fiihlt sich fiir die schwie-
rige, in der psychiatrischen Versorgung
der damals bis heute nicht ausreichend
beriicksichtigten Entwicklungsphase der
Adoleszenz fiir Patienten im Alter von
13-28 Jahren verantwortlich und ge-
wihrleistet eine am aktuellen Stand der
Forschung ausgerichtete Versorgung [1].
Den Kern der Arbeit des FBZ bildet das
personliche Wohlergehen und die in-
dividuelle Entfaltung der Patienten, die
vor dem Hintergrund seiner adoleszen-
ten Entwicklungsaufgaben im Rahmen
krisenhafter Entwicklungen oder ma-
nifester psychiatrischer Stérungsbilder

S36 ‘ Padiatrie & Padologie Suppl 1-2016

Eginhard Koch

Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Zentrum fiir Psychosoziale Medizin, Universitatsklinikum

Heidelberg, Heidelberg, Deutschland

Transition der Betreuung
psychisch Kranker in Deutschland

Das Heidelberger Friihbehandlungszentrum
fur junge Menschen in Krisen

zu scheitern droht. Dies beinhaltet auch
die Erschlieffung neuer Erfahrungs- und
Ausdrucksmoglichkeiten und Erkennt-
nisformen [2]. Neben der integrierten
Behandlung von Adoleszenten und der
Fritherkennung und Frithbehandlung
psychischer Stérungen stellen die An-
und Offentlichkeitsarbeit
2 weitere wichtige Aufgabenbereiche des
FBZ dar [1].

Die Adoleszenz geht mit erheblichen
biologischen und psychosozialen Verin-
derungen einher und birgt ein erhohtes

gehorigen-

Risiko fiir die Erstmanifestation psychi-

scher Storungen, hiufig verbunden mit

einer Beeintrachtigung wichtiger Ent-

wicklungsschritte und Entwicklungsauf-

gaben. Zu den Entwicklungsaufgaben

zdhlen

== die Entwicklung von Identitit, Indi-
viduation und Autonomie,

== eine Auseinandersetzung mit Intimi-
tat und Sexualitit,

== die Ausbildung eines Korperselbst,

== Selbstwertregulation und Selbstbe-
hauptung,

== der Aufbau eines sozialen Selbst und

== die Entwicklung von Lernfahigkeit
und Emotionsregulation [13].

Neben den biologischen Verinderun-
gen tragen auch diese psychosozialen
Entwicklungsaufgaben zu einer erhéh-
ten psychischen Vulnerabilitit vieler
Jugendlicher bei.

Studien zur Erstmanifestation psy-
chischer Stérungen in der Adoleszenz
zeigen, dass die Hilfte aller psychia-
trischen Erkrankungen der gesamten

Lebensspanne ihren Beginn wihrend
der Pubertit haben [3]. Eine Unter-
suchung an tber 3000 Jugendlichen
aus 11 europdischen Liandern mithil-
fe klinischer Screeninginterviews zeigt,
dass mindestens 12,5% der Schiiler im
durchschnittlichen Alter von 15 Jah-
ren kinder- und jugendpsychiatrischen
Behandlungsbedarf aufweisen [4].

Indikationen fiir eine Aufnahme sind
unspezifische krisenhafte Verldufe mit
Entwicklungs- und Anpassungsschwie-
rigkeiten im Verlauf der Adoleszenz,
initial prodromale und psychosenahe
Symptome, Schizophrenien und Erkran-
kungen aus dem schizophrenen Spek-
trum, affektive Storungen sowie weitere
manifeste psychiatrische Erkrankungen
des Jugendalters.

)) Die Dauer der unbehandelten
Psychose korreliert mit
ungiinstigem Verlauf

Es zeigt sich, dass Patienten und ihre Fa-
milien unter den in der Prodromalphase
auftretenden Symptomen und Defiziten
leiden und Hilfe suchen [5]. Der Ein-
bruch des psychischen Funktionsniveaus
erfolgt nicht linear, sondern in den An-
fangsjahren dramatisch [6]. Die Dauer
der unbehandelten Erkrankung mit Pro-
drom sowie die Dauer der unbehandelten
Psychose (DUP) korrelieren mit einem
ungiinstigeren Verlauf [7, 8]:
== einer hoheren Belastung der Famili-
en,
== einem erhohten Suizidrisiko,
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= einer grofleren Belastung der Schul-,
Ausbildungs- und Arbeitssituation,

== erhohtem Substanzmissbrauch,

== delinquenter Verhaltensweisen [10]
sowie

== deutlich hoheren Behandlungskosten
[11].

Hinzu kommt, dass bei Beginn im Ju-
gendalter die DUP signifikant langer
ist als im Erwachsenenalter, womog-
lich durch eine Fehlinterpretation der
Symptome im Sinn einer Adoleszenten-
krise [9].

Die psychiatrische Behandlung und
Rehabilitation der Patienten und ihrer
Angehorigen in dieser Lebensphase ist
derzeit erschwert durch eine mangeln-
de Behandlungskontinuitit beim Uber-
gang in das Erwachsenenalter und iiber
die Behandlungssettings (stationdr, teil-
stationdr, ambulant, ,home treatment)
hinweg.

Ein besonderes Problem bei psychi-
schen Stérungen in der Adoleszenz stellt
die ausgeprigte institutionelle Diskonti-
nuitit dar, mit der die Adoleszenten an
der Schwelle zur Volljéhrigkeit konfron-
tiert sind. Zu diesem Zeitpunkt dndern
sich die formal-juristischen Gegebenhei-
ten als auch die zur Verfiigung stehenden
Unterstiitzungsmafinahmen und Versor-
gungsangebote [12].

) Das therapeutische Team
ist ein Netzwerk gleichwertiger
Professionen

Die therapeutische Arbeit des multipro-
fessionellen Teams im FBZ basiert auf
dem Wissen der Entwicklungspsychopa-
thologie und ist auf die Forderung der
Ressourcen des Patienten und sein indi-
viduelles Storungsprofil ausgerichtet. Ne-
ben einer fundierten, umfassenden Di-
agnostik ist das Stiften einer Beziehung
zum Patienten vordringliches Ziel. Das
therapeutische Team stelltein funktionel-
les Netzwerk gleichwertiger Professionen
dar, dessen multimodales Therapieange-
bot psycho-, sozio- und pharmakothe-
rapeutische Angebote umfasst und nach
bestem Erfahrungswissen individuell zur
Anwendung gebracht wird [1].

© Springer-Verlag Wien 2016
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Zusammenfassung

Das Heidelberger Friihbehandlungszentrum
in Kooperation der Kliniken fiir Allgemeine
Psychiatrie und Kinder- und Jugendpsych-
iatrie des Zentrums fiir Psychosoziale
Medizin der Psychiatrischen Universitats-
klinik Heidelberg konzipiert und umfasst
vollstationdre, teilstationdre sowie ambulante
Behandlungspldtze und eine nachstationar
aufsuchende Behandlungseinheit. Es stellt
eine Versorgungseinheit dar, die sowohl
organisatorisch als auch konzeptionell
fachgebietsiibergreifend von den Kliniken der
Kinder- und Jugendpsychiatrie und der Allge-
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Transition der Betreuung psychisch Kranker in Deutschland. Das
Heidelberger Friihbehandlungszentrum fiir junge Menschen in

meinpsychiatrie gefiihrt wird. Das Zentrum
bietet ein diagnostisches und therapeutisches
Versorgungsangebot fiir Patienten im Alter
von 13-28 Jahren, die vor dem Hintergrund
ihrer adoleszenten Entwicklungsaufgaben

im Rahmen krisenhafter Entwicklungen oder
manifester psychiatrischer Stérungsbilder zu
scheitern drohen.

Schliisselworter

Psychiatrie - Multiple Psychotherapie -
Adoleszent - Fritherkennung - Kontinuitét der
Patientenversorgung

Abstract

The Heidelberg Early Treatment Centre (FBZ)
in collaboration with the clinics for General
Psychiatry and Pediatric and Adolescent
Psychiatry of the Centre for Psychosocial
Medicine at the Psychiatric Clinic of the
University of Heidelberg have designed
treatment places for full-time and part-
time inpatients and outpatients, and a post-
residential treatment unit. This is a care
unit whose organization and conception is
managed in an interdisciplinary manner by
the pediatric and adolescent and general

Transition of mental illness support in Germany. The Heidelberg
Early Treatment Centre for young people in crisis

psychiatry clinics. The centre offers diagnostic
and therapeutic provision for patients aged
13-28 years, who, in addition to having to
deal with adolescent development issues, are
in danger of a breakdown in the context of the
development of crises or the manifestation of
psychiatric disorders.

Keywords

Psychiatry - Multiple Psychotherapy -
Adolescent - Early diagnosis - Continuity of
patient care

Unser multiprofessionelles Team setzt
sich aus unterschiedlichen Berufsgrup-
pen zusammen und unser Therapiekon-
zept umfasst ein breites Spektrum an the-
rapeutischen Angeboten:
== Evidenzbasierte pharmakologische

Therapie
== Spezifische, nichtmedikamentdse an-

tipsychotische Behandlungsmodule
== Familienintervention/-psychoeduka-

tion (,,family intervention®
= Arbeitstherapie/unterstiitzte Arbeit

(»supported employment*)
== Soziales Kompetenztraining (,,social

skills training®)
== Kognitiv-behaviorale Therapie
= Metakognitives Training

== Einzel- und Gruppenangebote mit
verhaltenstherapeutischen oder tie-
fenpsychologischen Schwerpunkten

== Aufsuchende Hilfe (Mobiles Bezugs-
personensystem)

== Kreativtraining und Theatertherapie

== Musiktherapie

== Entspannungstraining

== Erlebnispidagogische Therapieele-
mente mit Freizeitaufenthalten, die
in ein integriertes Gesamtkonzept
eingefiigt sind [2]

Durch eine enge Kooperation zwischen
Allgemeinpsychiatrie und Kinder- und
Jugendpsychiatrie kann das Behand-
lungskonzept auf die komplette Phase der
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frithen bis spiten Adoleszenz mit einem
moglichst geringen Informationsverlust
ausgerichtet und durch Forschungspro-
jekte weiterentwickelt werden. Auch die
Wechsel in der therapeutischen Bezie-
hung beim Ubergang zwischen ambu-
lanten, teilstationdren und stationdren
Settings konnen vermieden werden, da
die Jugendlichen immer vom selben
Behandlungsteam betreut werden [1].

» Das mobile Bezugsper-
sonensystem dient auch der
Riickfallprophylaxe

Den Patienten des FBZ werden ein mog-
lichst niederschwelliger Zugang ermdog-
licht und tiber die Behandlung hinaus-
gehende Beratungs- und Betreuungsan-
gebote zur Verfiigung gestellt. Das mo-
bile Bezugspersonensystem gewéihrleis-
tet neben der poststationdren Begleitung
die Beziehungskontinuitit ab Akutphase
tiber alle folgenden Behandlungsphasen
bis zum ,,home treatment® und dient so-
mit auch der Riickfallprophylaxe. Post-
stationdre Gruppenangebote wie ein Pati-
entenklub und gemeinsame Kurzurlaube
mit Einbeziehung von Nichtpatienten im
Dienst der Destigmatisierung, eine inten-
sivierte Kooperation mit allen psychoso-
zialen Versorgungseinrichtungen in der
Region, Einrichtungen der Rehabilitation
und Jugendhilfe sowie eine enge Zusam-
menarbeit mit Schulen und Ausbildungs-
stellen komplettieren das Angebot [2]. In
enger Kooperation mit dem FBZ arbei-
tet die Gruppe Balance: ein Team, das
Familien mit psychisch kranken Eltern
mit Beratungs- und therapeutischen An-
geboten und péadagogischer Begleitung
unterstiitzt.
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In Osterreich erkranken jihrlich etwa

300 Kinder und Jugendliche an Krebs

[14]. Mittlerweile liegen die Uberlebens-

raten der Betroffenen durch den Einsatz

multimodaler Therapiekonzepte in Os-

terreich bei rund 84 % [4, 7]. Das Uber-

leben kommt jedoch nicht immer ohne

Preis: Schitzungsweise tragen 60-75 %

der Uberlebenden bedingt durch die To-

xizitit der Zytostatika, die Behandlung

mit Strahlentherapie oder durch Opera-

tionen mitunter erhebliche korperliche

Spétfolgen davon [6, 8, 13]. Diese kon-

nen beispielsweise

== kardiovaskuldre Erkrankungen,

== Lungenerkrankungen,

== neuropsychologische Beeintrichti-
gungen,

= Wachstumsstorungen,

== Einschrankungen des Bewegungsap-
parates,

= Einschriankungen des Hor- oder
Sehvermogens,

== Hormoninsuffizienzen oder auch

== das Auftreten von Zweitmalignomen
umfassen [6, 8, 13].

Neben korperlichen sind zudem psycho-

soziale Spitfolgen moglich, wie beispiels-

weise

= krankheitsbezogene Angste,

== Depressionen,

= posttraumatische Belastungsstorun-
gen oder -symptome,

== soziale Anpassungsschwierigkeiten,

= Korperbildstérungen,

= verminderte gesundheitsbezogene
Lebensqualitit (Health Related
Quality of Life, HRQL) oder

Carina Schneider

Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, Wien, Osterreich

Nachsorge und Transition in der
padiatrischen Onkologie

Aus der Sicht der Survivors

== Probleme in Schule/Ausbildung und
Beruf[1, 3,9, 12, 15, 17].

Ursache fiir das Auftreten psychosozialer
Spatfolgen kann zum einen die trauma-
tische Erfahrung der Krebserkrankung
selbst sein, zum anderen kénnen auch
mit der Behandlung der Erkrankung ein-
hergehende Verinderungen des Alltags
- wie beispielsweise der Wegfall des so-
zialen Bezugssystems — oder korperli-
che Spitfolgen das Auftreten psychoso-
zialer Folgen begiinstigen [3, 11, 16]. So-
wohl kérperliche als auch psychosoziale
Spatfolgen kénnen noch viele Jahre nach
Ende der Behandlung (Intensivtherapie)
auftreten, was eine lebenslange Nachsor-
ge der Betroffenen nétig macht [5, 13].
Nachsorge bedeutet, dass die Betroffenen
- die Survivors - nach Ende der Inten-
sivtherapie eine ,,4rztliche und psycholo-
gische Betreuung nach Beendigung der
Therapie durch die behandelnde Klinik,
eine ihr angeschlossene Ambulanz oder
niedergelassene Arzte entsprechend den
Nachsorgeempfehlungen® erfahren [2].

Schwierigkeiten in der
Nachsorge

Wihrend europaweit an gemeinsamen
Standards fiir Nachsorge und an Transiti-
onsprogrammen gearbeitet wird, variie-
ren die Nachsorgeangebote an den unter-
schiedlichen Kliniken in Osterreich laut
den Erfahrungen der Betroffenen mit-
unter stark. Selten, aber doch, berichten
ehemalige Betroffene, keine oder unzu-
reichende Nachsorge erhalten zu haben.
Beim ersten Osterreichweiten Symposi-

um iiber Spitfolgen! zeigte sich zudem,

dass ein Grofiteil der Betroffenen zu we-

nige Informationen iiber maogliche Spit-

folgen der Krebserkrankung und/oder

der Behandlung bekommt. Als Griinde

fir den bestehenden Informationsman-

gel berichten Uberlebende haufig [10]:

== Aufgrund des Alters wihrend/nach
der Intensivtherapie sind die Eltern
iiber mogliche Spétfolgen aufgeklart
worden - die Information ist in der
Folge nicht an Kinder/Jugendliche
weitergegeben worden.

== Die Information tiber Spatfolgen
wurde einmalig vermittelt, konnte zu
diesem Zeitpunkt nicht zur Génze
aufgenommen werden bzw. das
Ausmaf} der Information konnte
nicht erfasst werden.

== Die Information {iber Spitfolgen
erfolgte hiufig im Rahmen des
Aufklarungsgesprichs vor Beginn
der Intensivtherapie und hatte zu
diesem Zeitpunkt in Hinblick auf die
akute Bedrohung des Lebens fiir die
Betroftfenen vergleichsweise wenig
Relevanz.

== Das Aufklarungsgesprich tiber mog-
liche Spatfolgen erfolgte danach
hiufig erst wieder am Ende der
Nachsorge mit einer Empfehlung fiir
kiinftig selbstindig zu organisierende
Nachsorgeuntersuchungen. Prob-
lem: Wo und wie sollen diese nun
stattfinden?

1 Veranstaltet von den Survivors und der Os-
terreichischen Kinder-Krebs-Hilfe fiir Survivors
padiatrisch-onkologischer Erkrankungen im
September2015
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Die Kritik der Survivors bezieht sich
hier ganz klar darauf, dass im Sinn
einer Bewusstseinsbildung hinsichtlich
der Wichtigkeit von Nachsorge als Ge-
sundheitsvorsorge die Aufklirung iber
mogliche Spatfolgen und nétige Kon-
trolluntersuchungen bereits sehr frith
und wiederholt im Verlauf der Nach-
sorge stattfinden miissen - angepasst
an Alter und Entwicklungsstand der
Betroffenen [10].

Natiirlich kénnen sich Survivors bei
Fragen, Sorgen oder Unklarheiten hin-
sichtlich ihrer fritheren Krebserkran-
kung an die behandelnde Klinik bzw. die
zustindige Nachsorgeambulanz wen-
den. In Gesprichen mit Betroffenen
wird jedoch hiufig an uns als Interes-
sensvertretung Survivors herangetragen,
dass Anliegen dieser Art aus diversen
Griinden nicht an der Klinik vorgebracht
werden:
= Viele Uberlebende berichten, dass

sie lange davon tiberzeugt waren,

»hach der Chemo werde wieder alles

so, wie vorher* und daher (noch)

kein Bewusstsein fiir den Einfluss
der Krebserkrankung auf ihr weiteres

Leben hatten.
== Die oft stressige Atmosphire wih-

rend der Nachsorgeuntersuchungen

bietet keine optimalen Rahmenbe-
dingungen, um Fragen zu stellen.
== Oft wird von hiufig wechselnden

Ansprechpersonen in der Nachsorge

berichtet - viele Survivors wiinschen

sich eine kontinuierliche Ansprech-
person, um sich anvertrauen zu
kénnen.

= Mangelndes Wissen iiber Zustandig-
keiten der Klinik/Nachsorgeambulanz

(Stichwort Schulprobleme, Ausbil-

dung, Angste, depressive Verstim-

mung etc.).

== Unwissenheit tiber mogliche Spitfol-
gen und deren Anzeichen.

== Auch Angst und Scham kénnen
eine Hiirde sein (Stichwort Fertilitat,

Sexualitit und Korperbild).

Dieses Zusammenspiel aus Informati-
onsmangel und Hirden/Hemmschwellen
fir die Inanspruchnahme impliziter oder
expliziter Gesprichsangebote vonseiten
der Klinik kénnen also dazu fithren, dass
aufseiten der Betroffenen oft lange keine
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Bewusstseinsbildung fiir die Wichtigkeit
von Nachsorge als Vorsorge stattfindet,
die Adhirenz hinsichtlich weiterfihren-
der Kontrolluntersuchungen gering ist
und Spitfolgen im schlimmsten Fall erst
verzogert oder gar nicht entdeckt (und
behandelt) werden.

Versorgungsliicke Transition

In Osterreich variiert der vorgegebene
Nachsorgezeitraum je nach Behand-
lungszentrum. Uberlebende werden
i. d. R. nach den Abschlussuntersu-
chungen im Rahmen eines Abschlussge-
sprachs mit einem/einer pédiatrischen
Onkologen/Onkologin {iber mogliche
Spétfolgen informiert und mit weiter-
fihrenden Nachsorgeempfehlungen aus
der Kinderklinik entlassen. Die meisten
stehen spitestens dann vor der Frage:
»Wohin damit?“ Denn wie auch im Fall
anderer chronischer Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter findet in der pi-
diatrischen Onkologie und Hamatologie
keine addquate Transition der Survivors
von der Pidiatrie in die Erwachsenen-
medizin statt. Treten nun, nach dem
Ende der Zustindigkeit der Pidiatrie,
Spatfolgen auf, wissen die meisten Be-
troffenen nicht, an wen sie sich mit
ihren haufig spezifischen Beschwerden
und Problemen wenden sollen, da sie
auf der Suche nach SpezialistInnen nicht
fiindig werden. Schliefllich wenden sich
viele aus Mangel an Alternativen an ihre
Hausirztinnen - diesen fehlt jedoch
zumeist die hinsichtlich padiatrischer
Onkologie erforderliche Expertise und
so konnen auch sie nicht die noétige
Versorgung bieten.

Zwischen Eigenverantwortung,
Resignation und Tatendrang

Die oft lange Suche nach SpezialistInnen
fiuhrthiufugins Leere, notige Nachsorge-
untersuchungen werden nicht gemacht,
lediglich manchmal im Rahmen allge-
meiner Gesundenuntersuchungen; mog-
liche Spitfolgen werden zu spit oder gar
nicht erkannt. Was bleibt, ist Resignati-
on: ,,Anscheinend kann mir da niemand
helfen. Dann muss ich halt damit leben.

Dass stilles Hinnehmen der Versor-
gungsliicke hinsichtlich Langzeitnach-

sorge und Transition nicht der Weisheit
letzter Schluss sein kann, beschlossen
die Interessensvertretung Survivors Os-
terreich und die Osterreichische Kinder-
Krebs-Hilfe (OKKH) im Herbst 2012.
Nach langer Zeit des informellen Aus-
tauschs zwischen Betroffenen tiber die
mangelhafte Versorgung von erwachse-
nen Survivors griindeten VertreterInnen
der Survivors Osterreich und der OKKH
2012 die Arbeitsgruppe ,,Nachsorge®. Zu-
nichst wurden Problemfelder identifi-
ziert, Erfahrungen gesammelt und Be-
diirfnisse festgestellt wie
== mangelnde Aufkldrung iiber mogli-
che Spitfolgen,
== keine verfiigbaren Spezialistinnen
aus der Erwachsenenmedizin,
= keine Ansprechpartner fiir psychoso-
ziale Spitfolgen,
== viele, v. a. frither behandelte, Sur-
vivors sind ,,lost to follow-up“ und
haben keinerlei Anbindung an ad-
dquate Versorgungsstrukturen.

Bald zeigte sich die Notwendigkeit einer
Anlaufstelle fiir alle erwachsenen Survi-
vors padiatrisch-onkologisch-hdmatolo-
gischer Erkrankungen.

So wurde unter der Projektleitung der
Survivors Osterreich und der OKKH das
Projekt ZONE - Zentrum fiir onkolo-
gische Nachsorge Erwachsener initiiert.
In Abstimmung mit den Projektpartnern
Kinder-Krebs-Hilfe fiir Wien, Niederos-
terreich und das Burgenland, der Ab-
teilung fiir padiatrische Neuroonkologie
des AKH Wien und dem St. Anna Kin-
derspital wurde in den folgenden Jahren
ein Konzeptentwurf fiir die ZONE erar-
beitet.

Zentrum fiir onkologische
Nachsorge Erwachsener

Was ist das?

In Ubereinkunft mit den kinderonkolo-
gischen Zentren in Osterreich wurde der
Entwurffiireine Beratungs- und Transiti-
onskoordinationsstelle konzipiert, dem-
zufolge in der ZONE erwachsene Survi-
vors pédiatrisch-onkologisch-hidmatolo-
gischer Erkrankungen sowohl in medizi-
nischer als auch in psychosozialer Hin-
sicht beraten werden sollen. In diesem
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Zusammenfassung

60 bis 75 % der Uberlebenden pidiatrisch-
onkologisch-hdmatologischer Erkrankungen
tragen korperliche und/oder psychosoziale
Spatfolgen davon, was eine lebenslange
Nachsorge der Betroffenen nétig macht.
Viele Survivors fiihlen sich jedoch nicht
ausreichend {iber mdgliche Spatfolgen
informiert. In der Folge findet kaum
Bewusstseinsbildung fiir die Wichtigkeit von
Nachsorge als Gesundheitsvorsorge statt;
manche Spétfolgen werden daher aus Sicht
der Betroffenen zu spat erkannt. Mogliche
Spatfolgen sollten aus diesem Grund von
Seiten der Klinik im Sinn einer altersaddquaten
Aufkldrung friih angesprochen werden. Diese
Aufklarung sollte im Verlauf der Nachsorge
wiederholt stattfinden, nicht erst am Ende des
Nachsorgezeitraums.

Nach der Erfahrung der Survivors findet

in Osterreich bis dato keine Transition

in die Erwachsenenmedizin statt und
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die erwachsenen Survivors wissen meist
nicht, wohin sie sich mit ihren Spéatfolgen
wenden sollen. Die Kinderklinik ist nicht
mehr zustandig, Spezialistinnen aus der
Erwachsenenmedizin sind nicht verfiigbar
und die Hausérztinnen verfligen zumeist nicht
liber die ndtige Expertise. Die haufige Folge ist
Resignation: ,Wenn mir niemand helfen kann,
muss ich wohl damit leben.” Spdt auftretende
Folgeerscheinungen werden spat oder gar
nicht erkannt.

Die Interessensvertretung Survivors Osterreich
leitet gemeinsam mit der Osterreichischen
Kinder-Krebs-Hilfe in Kooperation mit der
Kinder-Krebs-Hilfe fiir Wien, Niederdsterreich
und das Burgenland, der Abteilung fiir
padiatrische Neuroonkologie des AKH

Wien und dem St. Anna Kinderspital das
Langzeitnachsorge- und Transitionsprojekt
mit dem Projektnamen ,ZONE - Zentrum fiir
onkologische Nachsorge Erwachsener”.

Nachsorge und Transition in der padiatrischen Onkologie. Aus der Sicht der Survivors

Mit der ZONE soll ein Kompetenzzentrum
fur Langzeitnachsorge und Transition
entstehen, an das sich erwachsene Survivors
padiatrisch-onkologisch-hdmatologischer
Erkrankungen wenden kénnen. Dort sollen
sie psychosozial und medizinisch beraten
werden und bei Bedarf an Spezialistinnen
aus der Erwachsenenmedizin und dem
psychosozialen Bereich weitervermittelt
werden.

Appell der Survivors: Wir miissen auch
weiterhin als entscheidende Stimme in die
Entwicklung von Langzeitnachsorge und
Transition einbezogen werden! Wir wissen,
was wir brauchen! Nothing about us without
us!

Schliisselworter
Tumoren - Langzeitnachsorge - Lebensquali-
tdt - Behandlungsergebnis - Spatfolgen

Abstract

60 to 75 % of the survivors of pediatric
oncological-hematological diseases have
physical and/or psychosocial sequelae that
necessitate lifelong aftercare.

Many survivors do not feel that they are well
enough informed about possible sequelae.
As a result, awareness of the importance

of long-term follow-up is barely raised
during healthcare, and some long-term
consequences are, therefore, detected too
late from the perspective of survivors. For
this reason, possible sequelae should be
addressed at an early stage on the part of
the hospital in terms of age-appropriate
education. This information should occur
repeatedly in the course of the follow-up, not
at the end of the follow-up period.

In the experience of the survivors, in Austria
to date there is no transition into the adult

medical practice and adult survivors often
do not know where to turn to with their
sequelae. The children’s hospital is no longer
responsible, specialists in adult medicine are
not available and GPs usually do not have
the necessary expertise. The common result
is resignation: “If no one can help me, | have
to live with it” The late onset of late effects is
only recognized later or not at all.

The advocacy Survivors Austria, together with
the Austrian Childhood Cancer Organisation
in cooperation with the Childhood Cancer
Organisation for Vienna, Lower Austria and
Burgenland, the Division of Pediatric Neuro-
Oncology of Vienna General Hospital and St.
Anna Children’s Hospital, are conducting a
long-term follow-up and transition project
termed “ZONE - Centre for Oncological
Aftercare of Adults”.

Aftercare and transition in pediatric oncology. From the perspective of survivors

With “ZONE” there will be a competence
centre for long-term follow-up and transition
that adult survivors of pediatric oncology-
hematology diseases can turn to. Survivors will
receive psychosocial and medical advice there
and be referred to specialists in adult medicine
and the psychosocial field if necessary.

Appeal of the survivors: We must continue

to be included as a decisive voice in the
development of long-term follow-up and
transition! We know what we need! Nothing
about us without us!

Keywords
Neoplasms - Long-term care - Quality of life -
Treatment outcome - Late effects

Sinn soll die ZONE zu gleichen Teilen
medizinische und psychosoziale Mitar-
beiterInnen beschiftigen. Im Sinn der
Transitionskoordination soll im Rahmen
der ,ZONE® ein osterreichweites Netz-
werk an Spezialistinnen aus der Erwach-
senenmedizin und dem psychosozialen
Bereich aufgebaut werden, an die Survi-

vors bei Bedarf weitervermittelt werden
konnen.

Als unterstiitzendes Tool soll auch
der sog. Survivorship-Passport in der
ZONE Anwendung finden: Der Survi-
vorship-Passport ist eine Art elektro-
nische Gesundheitsakte, die siamtliche
Informationen {ber Krebsart, erhalte-

ne Behandlungen, aufgetretene sowie
erwartete korperliche und psychoso-
ziale Spdtfolgen und Nachsorgeguide-
lines enthilt. Er soll den Survivors als
Instrument zur individuellen Nachsor-
geplanung ausgehédndigt werden. Ziele
sind eine umfassende, individualisierte,
schriftliche Information und eine da-
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Leitthema

Infobox

Die Survivors sind eine dsterreichweite

Interessensvertretung fiir aktuell und

ehemals an Krebs erkrankte Kinder und

Jugendliche. Seit der Griindung im Jahr 2003

arbeiten sie als Arbeitsgruppe innerhalb

der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe.

Schwerpunkte ihrer Tatigkeit umfassen

== die Unterstiitzung und Begleitung aktuell
erkrankter Kinder und Jugendlicher
im Rahmen des Mentoringprojekts an
kinderonkologischen Stationen,

== das Organisieren von Austauschmdglich-
keiten unter Survivors (iber regelmaBige
Stammtischtreffen, Ausflige, Sommerfes-
te und sonstige gemeinsame Aktivitaten),

== das Veranstalten von dsterreichweiten
Workshops zum Austausch innerhalb der
Regionalgruppen und zur Weiterentwick-
lung des Angebotes/der Tatigkeit,

== die Beteiligung an Awareness- und
Aufklarungskampagnen,

== die Organisation des ersten dsterreichwei-
ten Symposiums tiber Spatfolgen (26. 9.
2015),

== die Beteiligung am gesundheitspoliti-
schen Diskurs — in Osterreich und auf EU-
Ebene (aktuell: Nachsorge und Transition),

== \/ortragstatigkeiten (2015: Kongress
der Osterreichischen Gesellschaft fiir
Psychoonkologie ; Jahrestagung der
Politischen Kindermedizin; jéhrliche
Vortrage an der Schule fiir Kinder-
und Jugendlichenpflege des Wiener
Krankenanstaltenverbunds),

== die internationale Arbeit im Rahmen der
Childhood Cancer International Survivors.

Weiterfiihrende Information: www.survivors.
at; www.kinderkrebshilfe.at

mit einhergehende Aufkldrung tiber die
Krebserkrankung, deren Konsequen-
zen und die daher nétige lebenslange
Nachsorge. Er wurde im Rahmen des eu-
ropaweiten Projekts European Network
for Cancer Research in Children and
Adolescents (ENCCA) unter mafigebli-
cher Beteiligung der Survivors erarbeitet.
Aktuell ist er noch nicht in Anwendung,
jedoch gibt es bereits die Zusage von-
seiten der Gesundheitspolitik, dass er
den Betroffenen 6sterreichweit zur Ver-
figung gestellt werden soll.

Da eine nicht zu vernachlissigende
Anzahl an Survivors aufgrund von Spét-
folgen und/oder einer Stigmatisierung
erhebliche Schwierigkeiten haben, in
der Arbeitswelt Fufy zu fassen, soll die
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ZONE auch Berufsberatung anbieten.
Dreh- und Angelpunkt dafiir soll das
Berufsorientierungsprojekt Jugend und
Zukunft der OKKH sein. Zusitzlich
zur psychosozialen und medizinischen
Beratung, zur Transitionskoordination
und zur Berufsberatung soll die ZONE
Anlaufstelle hinsichtlich Informatio-
nen fiir AllgemeinmedizinerInnen und
Angehorige der Survivors sein. Einen
weiteren wichtigen Punkt soll auch die
Forschung einnehmen: Hier kann die
ZONE Moglichkeiten zur weiteren Erfor-
schung korperlicher und psychosozialer
Spatfolgen bieten.

Wo stehen wir heute?

Derzeit finden Uberlegungen statt, wo,
wie und wann die Umsetzung der ZONE
stattfinden kann und soll.

Der Appell der Survivors Osterreich
an die Verantwortlichen ist nun laut und
deutlich: Wir - die Betroffenen - miis-
sen weiterhin als entscheidende Stimme
in die Entwicklung des Kompetenzzen-
trums fiir Langzeitnachsorge und Transi-
tion einbezogen werden! Wir wissen, was
wir brauchen - Erfahrungen aus 20 Jah-
ren Arbeit mitehemals Betroffenen sollen
in die Entwicklung mit einflielen. Wir
haben uns unser Leben erkdmpft, meist
nicht ohne Konsequenzen. Heute sind
wir eine Gruppe national und interna-
tional aktiver Survivors, die sich am ge-
sundheitspolitischen Diskurs beteiligen.

Die (Weiter-)Entwicklung von Lang-
zeitnachsorge und Transition muss in
standiger zwischen
Medizin, Psychologie, Sozialarbeit, Pfle-
ge, Kinder-Krebs-Hilfe und Survivors
stattfinden! Lasst es uns gemeinsam
erarbeiten! Nothing about us without

Zusammenarbeit

us!

Fazit fiir die Praxis

== Zur Férderung der Bewusstseins-
bildung fiir Nachsorge als Vorsorge
sollte Aufklarung liber magliche
Spatfolgen und den Umgang damit
bereits friith wahrend der Nachsorge
beginnen.

== Um Eigenverantwortung fiir ihre Ge-
sundheit zu lbernehmen, brauchen
Survivors Informationen und eine

Anlaufstelle im Anschluss an den
Nachsorgezeitraum.

== Europaweit gibt es Langzeitnachsor-
geprogramme, die auch in Osterreich
als Modell dienen kdnnen (s. z. B.
»Ready Steady Go” unter www.uhs.
nhs.uk).

== Die Interessenvertretung Survivors
arbeitet aktiv an der SchlieBung
der Versorgungsliicke Transition.
Das Kompetenzzentrum fiir Lang-
zeitnachsorge und Transition (Pro-
jektname ,ZONE") soll erwachsenen
Survivors padiatrisch-onkologisch-
hamatologischer Erkrankungen zur
medizinischen und psychosozialen
Beratung sowie Transitionskoordina-
tion dienen.

== Die Beteiligung der Survivors an
der Umsetzung des Projekts ZONE
gewahrleistet, dass ihr Wissen in
die Weiterentwicklung der Lang-
zeitnachsorge und der Transition
einfliet.
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unter 2 Jahren mit hdmodynamisch signifikanten angeborenen Herzfehlern. GEGENANZEIGEN: Uberempfindlichkeit gegen den Wirkstoff oder einen der in Abschnitt 6.1 genannten sonstigen Bestandteile, oder
gegen andere humanisierte monoklonale Antikérper. SONSTIGE BESTANDTEILE: Histidin, Glycin, Wasser fiir Injektionszwecke VERSCHREIBUNGSPFLICHT/APOTHEKENPFLICHT: Rezept- und apothekenpflich-
tig.PHARMAKOTHERAPEUTISCHEGRUPPE:Immunglobulin; ATC-Code:J06BB16. INHABER DER ZULASSUNG: AbbVie Ltd, Maidenhead, SL6 4UB, Vereinigtes Konigreich. VERTRETUNG DES ZULASSUNGSINHABERS
IN GOSTERREICH: AbbVieGmbH, Lembdckgasse 61/3. OG, 1230 Wien. Informationen zu besonderen Warnhinweisen und VorsichtsmaRnahmen fiir die Anwendung, Wechselwirkungen mit anderen Arzneimitteln
und sonstigen Wechselwirkungen, Schwangerschaft und Stillzeit, Nebenwirkungen und Gewshnungseffekten sind der veroffentlichten Fachinformation zu entnehmen. STAND DER INFORMATION: 07/2015.
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Die Gesellschaft fiir Kinder- und Jugend-
rheumatologie hat Unterlagen zur Unter-
stlitzung einer strukturierten, individuell
angepassten Transition von Jugendlichen
mit entziindlich-rheumatischen Erkran-
kungen entwickelt. Deren Anwendung
wird sich an den Bediirfnissen des Pati-
enten und den Strukturen bzw. Gegeben-
heiten der jeweiligen Einrichtung orien-
tieren.

Folgende Kernelemente sind unab-
hingig vom speziellen Vorgehen zu
berticksichtigen:
== rechtzeitige Planung und Vorberei-

tung auf den Betreuungswechsel in

Form zeitlich und inhaltlich struktu-

rierter Gespriche,
= geplante Ubergabe des Patienten

unter Kontaktaufnahme mit dem
weiterbehandelnden Kollegen und

Mitgabe einer strukturierten Epikrise,
== Evaluierung des Ubergangs zur

Qualitdtskontrolle und Optimierung

der Prozessabldufe.

Transitionsgesprache

Wesentliches Kernelement des Uber-
gangsprozesses (B Abb. 1) sind zeitlich
und inhaltlich strukturierte Transitions-
gespriache zwischen Patient und Spe-
zialisten, insbesondere Rheumatologen.
Héufigkeit und Umfang der Transiti-
onsgespriche hiangen vom individuellen
Entwicklungsstand und den Bediirfnis-

Dieser Beitrag wurde in der Zeitschrift rheuma
plus (2015) 14:40-43.doi:10.1007/512688-015-
0028-0 erstverdffentlicht. Zweitpublikation mit
freundlicher Genehmigung des Autors.
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Transition rheumakranker
Jugendlicher in die Erwachsenen-

Rheumatologie

Erleichterung des Ubergangs

sen des Patienten ab. Vor dem ersten
Transitionsgesprach werden der Patient
(Zielalter: 16 Jahre) und dessen Familie
tiber das Transitionsprogramm infor-
miert. Es wird ein Termin fiir das erste
Transitionsgesprach vereinbart und ggf.
Informationsmaterial mitgegeben.

Aufgrund des Umfangs der zu adres-
sierenden und nachfolgend aufgelisteten
Themenkomplexe erfolgen idealerweise
2 Gespriche vor dem Ubergang, eines
inunmittelbarem zeitlichem Zusammen-
hang mit dem Transfer und eines nach
dem Betreuungswechsel.

In den Gesprachen vor dem Betreu-
ungswechsel werden 5 Aspekte themati-

Zeitplan

mindestens ein
Jahr vor dem
Betreuungs-

wechsel

zum
Betreuungs-
wechsel

nach dem
Betreuungs-
wechsel

Kernelemente

zeitlich und

inhaltlich
strukturierte/s Kinder- und Jugend-
Beginn Gesprach/e rheumatologie

Checkliste

Transition

Strukturierte
Epikrise

Abb. 1 A Mdéglicher Ablauf des Transitionsprozesses

siert, die fiir eine erfolgreiche Transition

als zentral erachtet werden:

1. Krankheit, Behandlung, Gesundheit

. Krankheitsmanagement

. Zukunftspldne und -perspektiven

. Soziales Umfeld

. Einstellung und Bereitschaft zur
Transition entziindlich-rheumati-
schen Erkrankungen

G = W N

Um den Patienten aktiv in den Uber-
gangsprozess einzubinden, wird er gebe-
ten, vor dem Gesprich einen Fragebogen
auszufiillen. Dieser enthalt standardisier-
te Fragen zu den o. g. Themenkomplexen
und eruiert tiber Freitextangaben spezi-
ell gewiinschten Betreuungs- und Un-

Setting

Internistische
Rheumatologie
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Zusammenfassung - Abstract

terstiitzungsbedarf. Nach dem Gesprich
wird das Ergebnis und der ggf. erforder-
liche Handlungs- bzw. Unterstiitzungs-
bedarf dokumentiert. Falls Unsicherhei-
ten deutlich werden, Fragen oder Unter-
stiitzungsbedarf bestehen, werden die-
se in der weiteren Transitionsplanung
berticksichtigt und zusdtzliche Mafinah-
men geplant, ggf. auch weitere Fachgrup-
pen (z. B. Sozialarbeiter, Psychologe) hin-
zugezogen.

Optionale Zeitschiene der Transiti-
onsgespriche:

Vorbereitendes Gesprach mit dem Pati-
enten und dessen Familie Zielalter des
Patienten: 16 Jahre.

Erstes Transitionsgesprach Zielalter des
Patienten: 16/17 Jahre, Ort: Kinderkli-
nik. Besonderheit: Patient soll zumindest
zeitweise allein an der Sprechstunde teil-
zunehmen.

Zweites Transitionsgesprich (optional)
Zielalter des Patienten: 17/18 Jahre, Ort:
Kinderklinik. Besonderheit: Patient soll
allein die Sprechstunde besuchen.

Drittes Transitionsgesprach (Transfer)
Zielalter des Patienten: 18/19 Jahre,
Ort: Kinderklinik oder Einrichtung
der Erwachsenenmedizin. Besonder-
heit: gemeinsame Sprechstunde durch
pédiatrische und internistische Rheuma-
tologen. Internistischer Rheumatologe
erhilt Epikrise und ggf. ChecKkliste.

Viertes Transitionsgesprach Zielalter
des Patienten: 19/20 Jahre, Ort: Einrich-
tung der Erwachsenenmedizin. Beson-
derheit: nach ersten Konsultationstermi-
nen in der Erwachsenenmedizin erfolgt
die Bewertung des Uberganges durch
den Patienten.

Der Transfer sollte dann erfolgen,
wenn der Patient {iber ausreichende
Kenntnisse und Fahigkeiten im Hinblick
auf Krankheitswissen und -management
verfiigt und bereit zum Betreuungswech-
sel ist. Die nachfolgend aufgelisteten
Statements sollten zum Zeitpunkt des
Tranfers weitgehend zutreffen.

Kenntnisse zur rheumatischen
Erkrankung, deren Verlauf und
Behandlung

Der Patient/die Patientin ...

== kann seine Erkrankung benennen.

= weif3, wann die Erkrankung begon-
nen hat, wie sie sich manifestiert
(z. B. welche Gelenke oder Organe
betroffen waren bzw. sind) und be-
handelt wurde und kennt mogliche
gesundheitliche Folgen.

= kennt seine Medikamente (mit Wir-
kung, d. h. Gruppenzugehorigkeit,
Dosis, Einnahmezeiten) und weif3,
worauf zu achten ist.

== kennt die Zeichen eines Krankheits-
schubes und weif3, was er/sie selbst
wihrend des Schubs tun kann.

== kennt den Einfluss von Drogen, Niko-
tin und Alkohol auf die Erkrankung.

== kennt Zusammenhinge der Krank-
heit und Medikation mit Sexualitit,
Kontrazeption und Schwangerschaft.

Krankheitsmanagement

Der Patient/die Patientin ...

== nimmt seine Medikamente selbst-
standig ein.

= weif3, dass regelmifige drztliche
Kontrolluntersuchungen erforderlich
sind.

== weif$, wohin er sich bei Problemen im
Zusammenhangmit seiner Erkran-
kung wenden kann.

== kennt die betreuenden Behandler
und alle wichtigen Ansprechpartner,
ihre Zustidndigkeiten und Telefon-
nummern.

== istin der Lage, Termine auszumachen
und einzuhalten, Rezepte anzufor-
dern und einzulosen.

== besucht Sprechstunden alleine oder
sucht sich bei Bedarf selbststindig
Begleitung.

== kennt Moglichkeiten, einen geeig-
neten Erwachsenenmediziner zu
finden.

== kennt den eigenen Versicherungssta-
tus und weif3, welche Unterlagen fiir
einen Arztbesuch erforderlich sind.
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Transition rheumakranker
Jugendlicher in die
Erwachsenen-Rheumatologie.
Erleichterung des Ubergangs

Zusammenfassung

Die von der Gesellschaft fiir Kinder-

und Jugendrheumatologie entwickelten
Unterlagen zur Unterstiitzung einer
strukturierten, individuell angepassten
Transition von Jugendlichen mit
entziindlich-rheumatischen orientiert sich
an den Bediirfnissen des Patienten und

den Strukturen der jeweiligen Einrichtung.
Zeitlich und inhaltlich strukturierte
Gespriche, die geplante Ubergabe des
Patienten unter Mitgabe einer strukturierten
Epikrise, Evaluierung des Ubergangs zur
Qualitatskontrolle und Optimierung der
Prozessabldufe stellen die Kernelemente des
Transitionsprozesses dar.

Schliisselworter
Rheumatologie - Transition - Epikrise
Krankheitsmanagement - Qualitdtskontrolle

Transition from pediatric to
adult rheumatology care.
Easing the process

Abstract

The documentation developed by the
German Society for Pediatric and Adolescent
Rheumatology to support a structured,
individualized transition of adolescents
with inflammatory rheumatic diseases is
based on the needs of the patient and the
structures of the institution. Timely and
content-structured discussions, the planned
transfer of the patient who is provided

a structured epicrisis, evaluation of the
transition for quality control, and process
optimization are the key elements of the
transition process.

Keywords
Rheumatology - Transition - Epicrisis - Disease
management - Quality control
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Tab. 1

sitionsprozesses sollten alle Angaben vorliegen)
Name

Adresse

Checkliste Transition (bitte zu den Transitionsgesprachen ausfiillen, zum Ende des Tran-

Telefon (Festnetz/ E-Mail

mobil)

Patient

Eltern/Betreuer

Ausbildungsstelle

Vorbehandelnder padiatrischer Rheumato-
loge

Weiterbehandelnder internistischer Rheu-
matologe

Vorbehandelnder Kinderarzt

Weiterbehandelnder Hausarzt/Internist

Augenarzt

Andere (z. B. Physiotherapeut)

Andere

Andere

Zukunftsplanung

Der Patient/die Patientin ...

== plant seine Zukunft im Hinblick auf
den weiteren Verlauf der Schulaus-
bildung/Berufsausbildung und ggf.
seine Wohnsituation.

== kennt die gesetzlich vorgegebenen
Hilfsangebote (z. B. Schwerbehin-
dertenausweis, Nachteilsausgleich)
und sozialen Konsequenzen der Er-
krankung (z. B. Berufsausbildung,
Fiihrerschein).

Soziales Umfeld

Der Patient/die Patientin ...

== hat privat und in der Schule/
Ausbildung ein unterstiitzendes
soziales Umfeld.

== kennt Moglichkeiten, sich bei Bedarf
mit anderen auszutauschen.

== hat Ansprechpartner bei Problemen.

== kann mit Ratschldgen und Befremden
der Umwelt im Hinblick auf die
Erkrankung umgehen.

Transitionsbereitschaft

Der Patient/die Patientin ...

== kennt die wichtigsten Aspekte der
Versorgung in der Erwachsenen-
medizin und die Unterschiede zur
kinder- und jugendmedizinischen
Versorgung.

S46 ‘ Padiatrie & Padologie Suppl 1-2016

== ist im Besitz der wichtigsten Unterla-
gen zum Krankheitsverlauf und eines
zusammenfassenden Arztberichtes.

== fiihlt sich auf den Wechsel in die
Erwachsenenmedizin gut vorbereitet.

Checkliste Transition

Anhand einer Checkliste (Vorschlag in
OTab. 1) kann der Transitionsprozess
mit allen durchgefithrten Aktivititen
dokumentiert werden. Die besproche-
nen Transitionsthemen konnen hier-
auf gekennzeichnet, kommentiert und
als abschlieflend besprochen abgehakt
werden. Zuvorderst sind die aktuellen
Kontaktdaten (zur Weitergabe an den
internistischen Rheumatologen) festge-
halten.

Epikrise

Vor bzw. spitestens zum Transfer wird
dem Patienten und Weiterbetreuer ein
strukturierter Arztbericht Giber den bis-
herigen Krankheits- und Behandlungs-
verlauf iibergeben.

Fiir Patienten mit juveniler idiopathi-
scher Arthritis oder einer Kollagenose
bzw. Vaskulitis wurde ein Formblatt ent-
worfen, das auf einen Blick die wichtigs-
ten Parameter zur Einordnung der Er-
krankung und erfolgten Therapie erken-
nen lisst und den ersten Teil der Epikrise
bilden kann.

Im detaillierten Bericht werden der
Verlauf der rheumatischen Erkran-
kung mit wesentlichen Befunden zu
Erkrankungsbeginn und evtl. Folge-
komplikationen dargestellt sowie eine
Familienanamnese mit Schwerpunkt
auf rheumatische Erkrankungen, Eigen-
und Sozialanamnese angefiihrt. Aktuelle
klinische, laborparametrische und bild-
gebende Befunde gestatten neben den
Selbsteinschédtzungen des Patienten zu
Funktionsfahigkeit im Alltag, Schmerz
und Morgensteifigkeit dem Weiterbe-
handler eine kontinuierliche Fortfiih-
rung der medizinischen Versorgung.
Eine Kontaktadresse fiir Riickfragen ist
ggf. hilfreich.

Evaluation

Das abschlieflende Transitionsgesprich
findet in der Erwachsenenrheumatologie
statt. Die im Rahmen des Betreuungs-
wechsels gemachten Erfahrungen und
noch bestehende Versorgungsdefizite
werden besprochen und mithilfe eines
Fragebogens eine Evaluation vorge-
nommen. Letztere ist der padiatrischen
Einrichtung zu tibermitteln, um ggf. eine
Anpassung des Transitionsprogramms
vornehmen zu kénnen.

Korrespondenzadresse

Priv.-Doz. Mag. Dr. J. Brunner

Abteilung fiir Kinder- und Jugendheilkunde,
Medizinische Universitat Innsbruck
Christoph-Probst-Platz 1, Innrain 52,

6020 Innsbruck, Osterreich
juergen.brunner@tirol-kliniken.at
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In vielen Bereichen der Kinder- und
Jugendheilkunde haben sich die Chan-
cen der Dbetroffenen Patienten/innen,
das Erwachsenenalter zu erreichen,
aufgrund verbesserter Diagnose- und
Therapiemoglichkeiten deutlich erhéht.
Diese erfreuliche Tatsache fiihrt dazu,
dass die Notwendigkeit einer geordne-
ten Transition von der Pidiatrie zur
Erwachsenenmedizin ebenfalls deutlich
zunimmt.

» Verbesserte Therapiemdg-
lichkeiten primarer Immundefek-
te erhohen die Notwendigkeit
einer geordneten Transition

In einigen Fachbereichen ist dies bereits
gut etabliert und gelungen, z. B. bei der
Héamophilie, da hier auch in der Erwach-
senenmedizin spezialisierte Bereicheund
Strukturen zur Verfiigung stehen.

In anderen Bereichen fehlt der Pi-
diatrie ein geeignetes internistisches
Gegeniiber. Dies ist z.B. bei Uberle-
benden kindlicher Krebserkrankungen,
teils nach wie vor der Fall, aber auch in
vielen anderen Bereichen, etwa bei den
Primaren Immundefekten/Angeborenen
Krankheiten des Immunsystems.

E. Foérster-Waldl'?

' Center for Congenital Immunodeficiencies — CCID & Jeffrey Modell Diagnostic and Research Center,
Padiatrische Inmunologie/Medizinische Universitat Wien, AKH-Wien Universitatscampus, Osterreich

2Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde & St. Anna Kinderspital, Wien, Osterreich

Angeborene Immundefekte und

Transition

Status quo, Risiken und Chancen fiir die

Zukunft

Primare Immundefekte

Allgemeines — Heterogene
Erkrankungsgruppe

Die primédren Immundefekte (PIDs) stel-
len eine grofle und heterogene Grup-
pe von Erkrankungen dar. Aktuell sind
>250 verschiedene Krankheitsentitidten
genetisch definiert, die sich zum Teil so-
fort nach der Geburt, zum Teil aber auch
erst im Erwachsenenalter manifestieren.

)) Manifestationen primérer
Immundefekte finden zum Teil
nach der Geburt, aber auch im
Erwachsenenalter statt

Die heutigen erweiterten Moglichkeiten
der genetischen Analyse haben unter
anderem auch gezeigt, dass ein breites
Korrelationsspektrum zwischen Geno-
und Phinotyp eine diagnostische und
therapeutische Herausforderung dar-
stellt. Patienten/innen mit identischen
Mutationen koénnen unterschiedliche
Phénotypen, im Hinblick auf den Ma-
nifestationszeitpunkt, die Art und den
Schweregrad der Symptome, aufweisen.

Klinisch manifestieren sich Primére
Immundefekte meist durch Infektanfal-
ligkeit. Es konnen dabei multiple Erreger
involviert sein, oder aber die Anfilligkeit
gegeniiber spezifischen Keimen ein Leit-

symptom darstellen. Ferner treten hiufig
autoimmunologische Phdnomene, Sym-
ptome atopischer Erkrankungen, mali-
gne Erkrankungen und zyklische Fiebe-
repisoden auf.

Die Privalenz eines klinisch relevan-
ten Immundefekts wird in den USA auf
1:1200 bis 1:2000 geschétzt [1-3].

Die mittlere Zeitverzégerung, vom
Zeitpunkt der ersten Symptome bis zur
Diagnosestellung, lag in einer ameri-
kanischen Studie bei 4,7 Jahren. Ein
hoheres Alter bei Diagnosestellung war
mit einer erhchten Mortalitdt assoziiert

[4].

Optimale Voraussetzungen fiir die
Transition

Die starke Orientierung der adulten Me-
dizin nach organbezogenen Fichern und
Subspezialititen stellt fiir die Transiti-
on insbesondere bei Patienten/innen mit
Priméren Immundefekten eine Heraus-
forderung dar, die mit Problemen und so-
mit auch Risiken fiir eine optimale kon-
tinuierliche Behandlung assoziiert sein
koénnen.

Erkrankungen des Immunsystems
fithren in der Regel zu Manifestationen
an mehr als einem Organ. In der Tran-
sition dieser Patienten/innen sollten als
Ansprechpartner auf Seiten der Erwach-
senenmedizin idealerweise Klinische
Immunologen/innen zur Verfiigung ste-
hen.
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Und auch die Zusammenarbeit mit
Kolleginnen und Kollegen anderer Fach-
disziplinen, wie etwa klinischer Infek-
tiologie, Hamatologie & Onkologie,
Pulmologie/Allergologie, HNO-Medi-
zin, Rheumatologie, Gastroenterologie,
Dermatologie und Allgemeinmedizin
ist zielfithrend und fiir eine optimale
Betreuung und Versorgung erwachsener
Patienten/innen mit Primdrem Immun-
defekt essentiell.

Die Notwendigkeit einer perfekt orga-
nisierten Kommunikationsstruktur und
Interdisziplinaritit ist daher ein zentrales
Element fiir eine erfolgreiche Transition
im Bereich der Primédren Immundefek-
te. Die Patienten/innen miissen in insti-
tutionalisierten Teamsitzungen bespro-
chen werden - ‘Board Meetings, in denen
die erganzenden Fachbereiche der Kli-
nischen Immunologie interdisziplinire
Entscheidungen treffen. Die Kommuni-
kationsarbeit in diesem Setting bedeutet
in der Regel mehr Aufwand als die Um-
setzung von Diagnostik und Therapie.

Gesundheitspolitische
Forderungen

Im Rahmen der Gesundheitsreform 2013
wurde der Begriff des ,,Best Point of Ser-
vice“ geprégt. Ziel ist ,,die Erbringung der
kurativen Versorgung jeweils zum richti-
gen Zeitpunkt, am richtigen Ort mit op-
timaler medizinischer und pflegerischer
Qualitdt und somit gesamtwirtschaftlich
moglichst kostengiinstig".

Wenn man von einer PID-Priva-
lenz von 1:2000 ausgeht, miisste es in
Osterreich einige Tausend PID-Patien-
ten geben. Anhand der bisher erfolgten
PID-Registerarbeit sind jedoch <500
Personen bekannt. Dies bedeutet, dass
die Dunkelziffer, in diesem Bereich des
Gesundheitssystems,
auch heute noch relativ hoch sein muss.

Osterreichischen

Das wiederum unterstreicht die Wich-
tigkeit einer gesundheitspolitischen For-
derung der Fritherkennung einerseits,
und einer optimierten Betreuung in allen
Lebensaltern andererseits.

Der ,,Best Point of Service® fiir Patien-
ten/innen mit Primdrem Immundefekt
kann individuell unterschiedlich sein.
Manchmal liegt dieser im Bereich der
Allgemeinmedizin oder im niederge-
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und Chancen fiir die Zukunft

Zusammenfassung

Die Dominanz der Organspezialisierung in
der Erwachsenenmedizin ist ein wesentlicher
Faktor, der die Transition von Patienten/innen
mit primdren Immundefekten beeinflusst.
Krankheiten des Immunsystems fiihren mit
groBBer Haufigkeit zu Krankheitsprozessen

an mehreren Organen, da es sich um
System-Erkrankungen handelt. Daher ist die
Interdisziplinaritdt zwischen Organspezia-
listen/innen in hohem Ausmal3 gefordert.
Das Fallmanagement sollte bei einer/m
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Spezialistin/en fiir Klinische Inmunologie
liegen, wobei der Zeitfaktor fiir den
erforderlichen Kommunikationsbedarf eine
wichtige Voraussetzung fiir eine addquate
Patienten/innenbetreuung dargestellt.

Schliisselworter

Transition - Primare Immundefekte (PIDs) -
Infektanfalligkeit - Organmanifestation -
Padiatrie und Erwachsenenmedizin

opportunities

Abstract

The predominance of organ specific medical
care of adults is an essential parameter
influencing the transition of patients with
primary immunodeficiencies/ inborn errors of
the immune system. Diseases of the immune
system often result in disease processes in
various organs as they are systemic diseases.
Therefore, a high level of interdisciplinary
cooperation between organ specialists is
highly needed. The case management should
be taken care of by a specialist in clinical

Primary Immunodeficiencies / Inborn Errors of the Immune
System and medical transition. Status quo, risks and future

immunology. An important prerequisite for
adequate patient care is sufficient time for the
necessary communication requirements.

Keywords

Transition - Primary Immunodeficiencies
(PID) / Inborn Errors of the Immune System -
Susceptibility to infection - Multiorgan
manifestation - Pedriatrics, adolescent and
adult medical care

lassenen fachirztlichen Bereich oder
aber in spezialisierten PID-Zentren. Fiir
das individuelle Fallmanagement ist der
interdisziplindren Kommunikation ein
herausragender Stellenwert zuzuschrei-
ben.

» Die Dunkelziffer primarer
Immundefekte ist grof3 und
unterstreicht damit die
Wichtigkeit einer Friiherkennung

Strukturelle Verbesserungen bei der Be-
treuung von Priméren Immundefekten
konnten bei Betroffenen zu einer Steige-
rung der Zahl der gesunden, d.h. ohne
Organschidden verbrachten, Lebensjah-
re fithren, und hitten somit auch aus
dem Blickwinkel der Gesundheitséko-

nomie bei der Pravention chronischer
Beeintrachtigungen eine hohe Relevanz.
Ein klinisches Beispiel dafiir wire bei-
spielsweise ein Patient mit primirem
Immundefekt, der im Verlauf der Jahre
immer wieder respiratorische Infek-
tionen erleidet, bzw. eine bakterielle
Besiedelung der Atemwege aufweist.
Dieser Patient kann schwere strukturelle
Schidigungen der Atemwege bis hin zu
Bronchiektasien entwickeln. Wenn je-
doch rechtzeitig und in ausreichendem
Maf} eine Immunglobulin-Substituti-
onstherapie durchgeftihrt wird, ist es
nachgewiesenermaflen moglich, dies zu
verhindern. Studien haben dies gleicher-
maflen fiir das Kindes- oder Erwachse-
nenalter gezeigt. Aus gesundheitsoko-
nomischer Perspektive steht hier eine
vergleichsweise teure Immunglobulin-
Substitutionstherapie dem Gewinn an



gesunden Lebensjahren und der damit
verbundenen Lebensqualitit gegeniiber.
So kénnen eventuell nachfolgende kost-
spielige Behandlungen und Kranken-
hausaufenthalte vermieden werden. Die
optimierte Kontinuitit der Transition
von Patienten/innen mit angeborenen
immunologischen Erkrankungen muss
in Zukunft auch auf diesen Aspekt des
»Best point of service“ eingehen, da
sich mit grofler Sicherheit hier ein ge-
samtgesellschaftliches Einsparpotenzial
ergibt.

Die Bedeutung der optimierten Tran-
sition hat auch in den Nationalen Ak-
tionsplan fiir Seltene Erkrankungen
Eingang gefunden, der vom Osterrei-
chischen Gesundheitsministerium 2014
veroffentlicht wurde. Ein Expertisezen-
trum stellt interdisziplindre Kooperatio-
nen in der transitionellen Versorgung
sicher.

Transitionsmodelle

Um die Transition bei der Versorgung
von Primédren Immundefekten und ande-
ren Seltenen Erkrankungen zu garantie-
ren, ist die Etablierung eines Zentrums
fir Primdre Immundefekte essenziell.
Dies ist am Standort der Medizinischen
Universitdt Wien/AKH Wien Universi-
titscampus in enger Kooperation mit
dem St. Anna Kinderspital in den letzten
Jahren gelungen. Durch die Einbindung
des Wiener ,Center for Congenital Im-
munodeficiencies®  (ccid.meduniwien.
ac.at) in das internationale Netzwerk
der Jeftrey Modell Diagnostic Centers
for Primary Immunodeficiencies (www.
info4pi.org) ist es gelungen, dem Wie-
ner Zentrum eine ldnderiibergreifende
Stabilitit zu geben.

Nach Erfahrungen aus Deutschland
ist die Zentrumsstruktur relevant fir
den Erfolg der Transition (siehe Berliner
Transitionsmodell).

In Osterreich, wo bislang eine offizi-
elle Strukturierung von Transitionsmo-
dellen fehlt, hiangt das Ge- oder Misslin-
gen von Transitionen zum tiberwiegen-
den Teil von den handelnden Personen
ab. Diese Aussage bezieht sich auch auf
die Transition bei Primédren Immunde-
fekten.

Wichtig fiir das Gelingen der Transiti-
on ist eine strukturierte Form der Uber-
gabe. Dazu gehort zunidchst eine inter-
disziplindre drztliche Fallkonferenz oh-
ne Beisein des Patienten/in. Ferner wird
Patient/in durch das pidiatrische Team
personlich dem Team der Erwachsenen-
abteilung(en) vorgestellt. Diese arbeiten
optimalerweise hierfiir im selben Ambu-
lanzraum, in dem sich Patient/in seit Jah-
ren ,,heimisch® fithlt. Die raumlich paral-
lele Arbeit von padiatrischem und inter-
nistischem Bereich erleichtert die inhalt-
liche Zusammenarbeit, das Entwickeln
gemeinsamer Standards und die gegen-
seitige Konsultation bei Problemfallen.

Take-home message. Primire Immun-
defekte sind eine heterogene Gruppe von
Multisystemerkrankungen.

Korrespondenzadresse

Fazit fiir die Praxis

== Komorbiditdten bestimmen die
Dimension der interdisziplindren
Betreuung und beeinflussen die
Transition in die Erwachsenenmedi-
zin in sehr hohem AusmaS.

== Interdisziplinaritat ist in der Padiatrie
wie auch in der Erwachsenenmedizin
bei der Diagnostik und Betreuung
der Patienten/innen mit Primaren
Immundefekten von hoher Relevanz.

== Eine kontinuierliche Zusammen-
arbeit zwischen padiatrischen Ab-
teilungen und Fachdisziplinen der
Erwachsenenmedizin ist notwendig,
um einen groBtmoglichen Gesund-
heitserhalt zu gewahrleisten (,Best
point of service”).

== Die Qualitat der interdisziplindren
transitionellen Zusammenarbeit
bestimmt die Langzeitprognose.

a.0.Univ.-Prof. Dr.

E. Forster-Waldl
Universitatsklinik fir Kinder-
und Jugendheilkunde & St.
Anna Kinderspital
Wahringer Girtel 18-20,
1090 Wien, Osterreich
elisabeth.foerster-
waldl@meduniwien.ac.at
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Seit nunmehr 40 Jahren betreut und be-
handelt der Verein Verantwortung und
Kompetenz fiir besondere Kinder und
Jugendliche Wien (VKK]) in 4 Ambu-
latorien Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene bis zum 30. Lebensjahr.

In jedem Ambulatorium arbeitet ein
multiprofessionelles Team unter drztli-
cher Leitung einen individuellen Betreu-
ungs- und Behandlungsplan fir den je-
weiligen Patienten aus. In 3 Ambulatori-
en (Graumanngasse, Fernkorngasse und
Strebersdorf) liegt der Schwerpunkt der
behandelten Patienten bei Kindern von
Geburt bis zum 13. Lebensjahr, wahrend
die Mitarbeiter des Ambulatoriums Lie-
sing sich ausschliefllich der Interessen
und Bediirfnisse der Jugendlichen und
jungen Erwachsenen annehmen. Viele
der Patienten des Ambulatoriums Lie-
sing wurden bereits in einem der ande-
ren Ambulatorien behandelt und betreut.
Einzugsgebiet fiir das Ambulatorium Lie-
sing ist ganz Wien, Niederosterreich und
selten werden Patienten aus dem Burgen-
land aufgenommen.

Fachpersonal

Das multiprofessionelle Team des Ambu-

latoriums Liesing setzt sich aus folgenden

Berufsgruppen zusammen:

= Arztliche Leitung (Facharzt fiir
Neurologie und Psychiatrie)

== Kinderarzt (medizinische Versorgung
der Jugendlichen)

== Physiotherapie

== Ergotherapie

== Psychologie

== Psychotherapie

== Musiktherapie

== Rhythmik

Silvia Yafiez
Ambulatorium Liesing der VKKJ, Wien, Osterreich

VKKJ Wien - Verantwortung und
Kompetenz fiir besondere Kinder

und Jugendliche

== Logopidie

== Orthopiddischer Nachmittag (in
Zusammenarbeit mit einem Arzt aus
dem orthopédischen Spital Speising)

= Sexualpddagogik

== Sozialarbeit

== Externer Psychotherapeut (besonders
fir verhaltensauffillige mannliche
Patienten)

Leistungsangebot

Neben der individuellen Einzeltherapie

werden im Ambulatorium Liesing auch

verschiedene Gruppen mit unterschied-

lichen Zielsetzungen angeboten:

== Kochgruppe (Erlernen alltagsprakti-
scher Fertigkeiten)

== Heilpadagogisches Voltigieren (in
einem Reitstall in Gaaden und im
Prater)

== Wassertherapie (im Schulzentrum
Ungargasse)

== Psychomotorik (im Turnsaal einer
nahegelegenen Schule)

= Klettergruppe fiir Mddchen und
junge Frauen (in der Kletterhalle in
Perchtoldsdorf)

== Jugendclub (die Jugendlichen gestal-
ten einmal im Monat einen Abend
nach eigenen Wiinschen)

== Elterngruppe (in den Rédumen des
Ambulatoriums)

Die Gruppentherapien finden meist nicht
in den Raumlichkeiten des Ambulatori-
ums statt, da das raumliche Angebot da-
zu nicht ausreicht. Die Patienten miissen
entweder selbststindig den Reitstall oder
die Schulen erreichen bzw. sie werden von
ihren Eltern dorthin gebracht.

Das weitere Angebot umfasst psycho-
logische Diagnostik (Personlichkeitsdia-
gnostik,  Autismus-Spektrum-Storun-
gen, Begabungsprofile), psychologische
Behandlung und Elternberatung sowie
fallweise auch Erziehungsberatung.

Einen wichtigen Platz im Rahmen der
Betreuung der Patienten nimmt die So-
zialarbeit ein. In jedem Ambulatorium
der VKK] unterstiitzt eine Sozialarbeite-
rin die Patienten und deren Familien.

Im Ambulatorium Liesing stehen Fra-
gen der Arbeitssuche und Probleme mit
der Selbststindigkeit der jungen Men-
schen im Vordergrund.

Aufgaben der Sozialarbeit

Beratung in bzw. bei:

== Rechtlichen Fragen wie Sachwalter-
schaft, Vertretungsbefugnis nachster
Angehoriger, freiwillige Weiter-
versicherung wegen Pflege eines
behinderten Kindes,

== Fragen rund ums Pflegegeld wie
Erh6hung, Dauer, Ende, Weiterge-
wihrung,

== Erhohte Familienbeihilfe wie Wei-
tergewdhrung bei Erreichen der
Volljahrigkeit, Nachzahlung,

== Verlingerung der Schulpflicht.

Neben der fachlichen Beratung versuche
ich, den Angehorigen die Antragstellung
moglichst zu vereinfachen, indem ich die
Antragsformulare online im Beisein der
Angehorigen und auch der Patienten so-
fort ausfiille. Die ausgedruckten Antri-
ge sind dann nur mehr entweder von
den Angehorigen personlich an der ent-
sprechenden Adresse abzugeben oder sie
werden mit der Post geschickt.
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Zusammenfassung

Seit 40 Jahren betreut Verantwortung

und Kompetenz fiir besondere Kinder und
Jugendliche (VKKJ) Wien in 4 Ambulatorien
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
bis zum 30. Lebensjahr. Betreuung und
medizinische Versorgung erfolgen durch ein
multiprofessionelles Team bestehend aus
Arzten, Ergotherapeuten, Physiotherapeuten,
Sozialarbeitern, Psychologen, Psychothera-
peuten, Logopdaden und Musiktherapeuten.
Im Ambulatorium Liesing wird zusatzlich
noch Sexualpadagogik angeboten. Die
Einzeltherapie der Patienten wird durch
verschiedene Gruppenangebote erganzt, z. B.
Kochgruppe, Heilpadagogisches Voltigieren,
Wassertherapie, Klettergruppe fiir Mddchen
und junge Frauen, Elterngruppe und einem

Paediatr Paedolog 2016 - [Suppl 1]: 51:551-554  DOI 10.1007/s00608-016-0377-5

Jugendclub als fortlaufende Gruppen sowie
durch die Projekte ,Spring in the City”,
LSummer in the City” und einer Reitwoche.
In der Sozialarbeit steht die Beratung und
Begleitung der Eltern und Angehdrigen

in rechtlichen Fragen im Vordergrund.
Unterstiitzungsbedarf ist auch beim Finden
der richtigen Werkstétte, des geeigneten
Wohngemeinschaftsplatzes bzw. einer
geeigneten Berufsausbildung gegeben. Die
Jugendlichen werden dabei mithilfe eines
Jobcoachings begleitet. Eine anderer sehr
grolBer Aufgabenbereich der Sozialarbeit
ist die Vernetzung mit Institutionen wie
Schule und Wohngemeinschaft, dem
Arbeitsmarktservice, der MA 40 (Sozialamt),
der Pensionsverssicherungsanstalt, der

VKKJ Wien - Verantwortung und Kompetenz fiir besondere Kinder und Jugendliche

MA 11 (Amt fiir Jugend und Familie) und
mit Einrichtungen der Behindertenarbeit
(Caritas, Jugend am Werk, GIN, ...). Auch
der Austausch mit Kollegen innerhalb der
VKKJ sowie wienweite Vernetzungstreffen
sind einen wichtiger Teil der Sozialarbeit.
Allerdings gelten diese Angebote nur fiir
junge Erwachsene bis zum 30. Lebensjahr,
danach gibt es im Rahmen der VKKJ keine
weiteren Behandlungsmdglichkeiten mehr.

Schliisselworter

Sozialarbeit - Personen mit Behinderung -
Bereitstellung der Gesundheitsversorgung -
Interdisziplindres Gesundheitsteam -
Kontinuitat der Patientenbetreuung

Abstract

For 40 years, the organisation Responsibility
and Competence for Special Needs Children
and Adolescents (VKKJ) of Vienna has been
looking after outpatient clinics for children,
adolescents and young adults up to the

age of 30 years. Support and medical care

are provided by a multidisciplinary team
consisting of doctors, occupational therapists,
physiotherapists, social workers, psycholo-
gists, psychotherapists, speech therapists, and
music therapists. At the outpatient clinicin
the Liesing district of Vienna sex education is
also offered. Patients’ individual treatments
are complemented by various group activities,
e.g., cooking, therapeutic equestrian vaulting,
water therapy, a climbing group for girls and

young women, parent groups and a youth
club are currently running, in addition to
projects such as “Spring in the City”, “Summer
in the City” and a riding week. Advice and
support for the parents and relatives in legal
matters are at the forefront of social work.
There is also a need for support in finding
the right workplace, a suitable place to live
and appropriate job training. Young people
are supported with the aid of job coaching.
Another very large sphere of duty for social
work is networking with other institutions
such as schools and residential communities,
the job centre, the social security office, the
Austrian federal pension fund, the office

for young people and families, and with

Responsibility and Competence for Children and Adolescents with Special Needs in Vienna (VKKJ)

institutions working with the disabled (the
Austrian organisations Caritas, Youth at Work,
Community Integration and Normalization
etc.). Communication with colleagues

within the VKKJ and networking meetings
throughout Vienna are also important parts of
social work. However, these offers only apply
to young adults up to the age of 30; after
that, there are no further opportunities for
treatment within the VKKJ.

Keywords

Social work - Disabled persons - Delivery of
health care - Interdisciplinary health team -
Continuity of patient care

Ein weiterer wichtiger Teil meiner T4-
tigkeitals Sozialarbeiterinistes, Telefona-
te im Sinn und im Beisein der Patienten
und deren Angehdrigen zu fithren, wie
z. B. Nachfragen an eine Institution, Kon-
takthalten mit Lehrern und Direktoren.

Patienten und deren Angehorige wer-
den von mir in folgenden weiteren Be-
reichen unterstiitzt:
== Beim Wechsel von Schule in eine

Werkstitte: Gemeinsam mit Patient

und Angehoérigen versuche ich durch

Beratungsgespriche, die Vorlieben

und Abneigungen des Patienten
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herauszufinden, um dadurch auch
seine Stiarken erkennen zu konnen.

== Hilfe beim Ausfiillen der Antrage

auf Tagesstruktur und/oder betreutes
Wohnen: Das Ausfillen der Antrage
ist schnell erledigt. Schwieriger ist
die Beratung, welche Werkstitte bzw.
welche Wohngemeinschaft in Frage
kommen kénnte. Die Angehorigen
erhalten von mir Informationsma-
terial der verschiedenen Vereine
und Institutionen, die Werkstitten
und Wohngemeinschaften anbieten.
An diesem Punkt ist viel Eigenini-
tiative seitens der Eltern gefragt,

da nun der beschwerliche Weg der
Schnuppertage in Werkstitten und
Wohngemeinschaften beginnt. Wenn
die richtige Werkstitte bzw. Wohnge-
meinschaft gefunden wurde, beginnt
die sehr lange Wartezeit von meh-
reren Jahren auf einen freien Platz,
wobei Werkstittenplitze rascher
gefunden werden als freie Plitze in
Wohngemeinschaften.

== Unterstiitzung beim Wechsel von
einer Werkstitte/ Wohngemeinschaft
in eine andere.

== Unterstiitzung von Patienten und
Angehorigen durch Fallverlaufs-



konferenzen: Im Rahmen einer
Fallverlaufskonferenz oder Helfer-
konferenz treffen Eltern und alle
an der Betreuung des Patienten be-
teiligten Personen zusammen, um
eine geeignete und gute Losung im
Interesse und im Sinn des Patienten
zu erarbeiten. Dieses Zusammentref-
fen kann im Ambulatorium, in der
Werkstitte/ Wohngemeinschaft oder
in der Schule stattfinden.

Genauso wichtig wie die personliche und

individuelle Beratung und Unterstiitzung

ist im Fall von Sozialarbeit das Vernetzen

mit anderen Vereinen und Institutionen:

== Schulen/Sonderpidagogische Zen-
tren

== Arbeitsmarktservice

== Sozialamt (in Wien MA 40, in Nieder-

osterreich Bezirkshauptmannschaft)

Wiener Wohnen

Bundesministerium fiir Soziales

Pensionsversicherungsanstalt (Pfle-

gegeld, freiwillige Weiterversiche-

rung bei der Pflege eines behinderten

Kindes)

== Wiener Wohnen (in Niederosterreich
Bezirkshauptmannschaft)

== Amt fiir Jugend und Familie (MA 11
in Wien Sozialamt in Niederoster-
reich)

== Bezirksgerichte (bei Fragen zur
Sachwalterschaft)

== Behinderteneinrichtungen (Jugend
am Werk, Wien Work, Caritas,
GIN,...)

= Regelmiflige Treffen mit Kolleginnen

aus anderen Institutionen (Spitiler,

Schulen, MA 11, ...)

Dieses Angebot der Hilfestellung und
Unterstiitzung ist fiir Menschen mit Be-
hinderung bis zum 30. Geburtstag mog-
lich, danach gibt es im Rahmen der VK-
KJ keine weitere Behandlungsméglich-
keit mehr.

Im Rahmen meiner Tatigkeit als So-
zialarbeiterin fiihre ich viele Beratungs-
gesprache und leite die Elterngruppe, die
seit Oktober 2015 angeboten wird.

Der Bedarf an Unterstiitzung ist grof3;
weiterhin ungeklart ist die Frage, wo Pa-
tienten nach dem 30. Geburtstag betreut
und gefordert werden konnen.

Korrespondenzadresse

S. Yanez, DSA
Ambulatorium Liesing der
VKKJ

Breitenfurter Stralle 372A,
1230 Wien, Osterreich
s.yanez@vkkj.at

Silvia Yafiez, Ausbildung: 1977-1979, Akademie fiir
Sozialarbeit, Diplom; 1979-1980, Abiturientenlehr-
gang der Handelsakademien, Abschluss; 1981-1985,
Studium der Padagogik, Sozialpadagogik Universitat
Wien; Beruflicher Werdegang: Sozialarbeiterin, Amt
Jugend und Familie, Magistratsabteilung 15, Psycho-
soziale Dienste in Wien; Kursleiterin bei VHS Liesing,
Systemische Aufstellungsarbeit mit Figuren, Grund-
lagen der Beratung, Vortrage und Workshops zu den
Themen Lernen, Kommunikation und Systemische
Aufstellungsarbeit; Training und Sozialpadagogische
Betreuung Jugendlicher bei BFI-Wien; Diplomierte
Sozialarbeiterin bei VKKJ; Vorlesungen (Pddagogik,
Methodik und Didaktik, Elternberatung, Teambil-
dung) im Rahmen des Lehrganges zur Ausbildung
von Kindergruppenbetreuerinnen; Weiterbildung:
Lese-Rechtschreibberaterin, Austrian Institute NLP;
Diplomierte Legasthenietrainerin (KLL); Mototherapie
bei sensorischen Integrationsstérungen Gudrun Ke-
sper, Deutschland; Sensorische Integration und ihre
Anwendung in Pddagogik und Therapie Ute Junge,
Deutschland; Autismus im Rahmen der Weiterbil-
dung Mototherapie, Gudrun Kesper, Stefan Dzikowski;
Dipl. Lebens- und Sozialberaterin, Diplomlehrgang
Systemische Beratung & Coaching; the Greenfield,
Jahrestagung OKSA Umsetzung der UN-Behinderten-
rechtskonvention in Osterreich; Aufstellungstagung
,Heimat — Fremde - Niemandsland” - Wie viel Unbe-
kanntes (v)ertragt ein Mensch; Sexualtherapeutische
Tagung, Graz; Fortbildung ,Kérper, Trauma und Auf-
stellungsarbeit”
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Versorgungsplanung in
Osterreich

Der Osterreichische Strukturplan Ge-
sundheit (OSG) beinhaltet die ,inte-
grierte aufeinander abgestimmte Pla-
nung und Steuerung aller Bereiche des
Gesundheitswesens inkl. Nahtstellen-
management zwischen den Gesund-
heitsversorgungseinrichtungen® [1]. Als
osterreichweiter Rahmenplan fiir regio-
nale Detailplanungen mit Zielhorizont
2020 und integrierter Gesamtplan iiber
alle Versorgungsbereiche (stationire
und ambulante Akutversorgung, Naht-
stellenmanagement, Rehabilitation) um-
fasst der OSG sowohl quantitative wie
qualitative  Leistungsangebotsplanung
im akutstationdren Bereich als auch Ka-
pazititsplanung im ambulanten Bereich
(Spitalambulanzen und niedergelassener
Bereich) und medizinisch-technische
Grofgerdte. Die Versorgungsstruktu-
ren in Osterreich werden auf Basis
von 32 Versorgungsregionen (VR) und
4 Versorgungszonen (VZ) dargestellt
und geplant.

Der OSG wird als detaillierter RSG
je Bundesland umgesetzt, wobei RSG
einerseits fiir die Krankenanstalten als
Landeskrankenanstaltenpldne zu ver-
ordnen sind und damit u. a. die Basis
fur Betriebsbewilligungen fiir Kranken-
anstalten und Bedarfspriifungen bilden.
Andererseits flieflen die Vorgaben der
jeweiligen RSG in den Stellenplan fiir
den niedergelassenen Bereich inklusive
Gruppenpraxen ein, die im Gesamtver-
trag zwischen der Arztekammer und
den Sozialversicherungstragern verhan-
delt werden (@ Abb. 1).

Im Jahr 2013 wurden die Eckpunk-
te der Gesundheitsreform in der Art.-

Karin Eglau
Gesundheit Osterreich GmbH, Wien, Osterreich

Transition als Element in der
Gesundheitsplanung

15a-Bundes-Verfassungsgesetz- Verein-

barung Zielsteuerung-Gesundheit fest-
gelegt und im Bundes-Zielsteuerungs-
vertrag (B-ZV; [3]) konkretisiert; darin
wird die besondere Bedeutung von Inter-
disziplinaritit und Multiprofessionalitat
hervorgehoben. Die institutionalisierte
Zusammenarbeit zwischen einzelnen
arztlichen Sonderfichern und nichtirzt-
lichen Berufsgruppen ist besonders in
der Kinder- und Jugendheilkunde ein
wesentlicher Faktor der Versorgung.

Im derzeit giltigen OSG 2012 sind
im Kapitel ,Versorgung von Kindern
und Jugendlichen® die Kinder- und
Jugendheilkunde, die Kinder- und Ju-
gendchirurgie und die Kinder- und
Jugendpsychiatrie iber Qualititsvorga-
ben und Planungsrichtwerte geregelt
[6]. Referenzzentren fir Kinderkardio-

Beschluss

der Landes-
Zielsteuerungs-
kommission

Beschluss

der Bundes-
Zielsteuerungs-
kommission

logie und péadiatrische hdamatologisch-
onkologische Versorgung werden in den
Tabellen zur iiberregionalen Versor-
gungsplanung zusitzlich im Sinn einer
Zentralisierung der hochspezialisierten
Medizin ausgewiesen. Im Rahmen der
speziellen Versorgungsbereiche wird
die Strukturplanung fiir die psychoso-
matische Versorgung von Siuglingen,
Kindern und Jugendlichen festgelegt;
die Hospiz- und Palliativversorgung fiir
Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene soll zu einem spdteren Zeitpunkt
erganzt werden.

Mit der OSG-Neustrukturierung wer-
den die angesprochenen Kapitel iiberar-
beitet und ein Kapitel zur Versorgung
von Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen neu aufgenommen. Das ist hier von
Bedeutung, da etwa 50 % der von sel-

selbststandige Ambulatorien

Krankenanstalten inkl.

und Rehabilitationszentren
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Abb. 1 A Rechtliche Umsetzung der integrierten Versorgungsplanung. 0SG Osterreichischer Struk-
turplan Gesundheit, RSG Regionale Strukturpldane Gesundheit (Quelle und Darstellung: Bundministe-

rium fiir Gesundheit, adaptiert aus 0SG 2012 [6])

Pédiatrie & Padologie Suppl 12016 ‘ S55


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00608-016-0368-6&domain=pdf

Zusammenfassung - Abstract

tenen Erkrankungen Betroffenen Kinder
und Jugendliche sind. Zuverldssige Da-
ten zur Privalenz dieser Erkrankungen
liegen nicht vor. Einen grof3en Anteil an
seltenen Erkrankungen machen angebo-
rene Erkrankungen aus, wobei Sympto-
me oft erst spit spezifisch werden und
somitdie Diagnosefindung entsprechend
lange dauert. Der Nationale Aktionsplan
Seltene Erkrankungen (NAP.se) stellt Ex-
pertisezentren zur Versorgung von Be-
troffenen in den Mittelpunkt. Festgelegt
wurden - im Sinn der Qualitétssicherung
- auch die Verpflichtung zur fachspezi-
fischen Weiterbildung der Arzte und re-
gelmiflige Fallkonferenzen.

Transition in der Versorgung kann de-
finiert werden als Sicherstellung einer
kontinuierlichen Versorgung chronisch
kranker Jugendlicher bzw. von Jugendli-
chen, die aufgrund ihrer Erkrankungen
einer langerfristigen Nachsorge bediir-
fen, beim Ubertritt ins Erwachsenenal-
ter. Besondere Notwendigkeit fiir eine
geordnete Transition besteht beim Wech-
sel der drztlichen Zustdndigkeiten: Wenn
aus chronisch kranken Kindern Erwach-
sene werden, ist ein Wechsel vom Fach-
arzt fiir Kinder- und Jugendheilkunde
zum Facharzt fiir Innere Medizin (meist
mit einer Spezialisierung) vonnoten oder
auch vom Facharzt fiir Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie und Psychotherapie zum
Facharzt fiir Psychiatrie und Psychothe-
rapie.

Chronische Krankheiten im Kindes-
und Jugendalter sind sehr unterschied-
lich. Diabetes mellitus Typ 1 ist eine
gut erforschte, gut behandelbare Erkran-
kung, die auch im Erwachsenenalter auf-
tritt. Die Ubergabe der Behandlung an
einen Facharzt fiir Innere Medizin und
Endokrinologie sollte i. d. R. reibungslos
ablaufen, da ausreichend Arzte mit ent-
sprechender Expertise zur Verfiigung ste-
hen. Anders sieht dies bei weiteren ange-
borenen Stoffwechselerkrankungen wie
z. B. zystischer Fibrose aus. Der Grof3teil
der erkrankten Kinder verstarb mangels
geeigneter Behandlung vor dem Errei-
chen des Erwachsenenalters. Damit blieb
die Expertise fiir diese Erkrankungen bei
den Fachirzten fiir Kinder- und Jugend-
heilkunde. Durch neue Behandlungsme-
thoden erreichen die Betroffenen nun
schon oft ein hoheres Lebensalter. Da-
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Zusammenfassung

Transition bezieht sich auf die Versorgung
von an chronischen und seltenen Erkran-
kungen leidenden Jugendlichen, die am
Ubergang ins Erwachsenenalter aus der
padiatrischen Versorgung fallen und in die
Erwachsenenversorgung tibernommen
werden. Gesundheitsplanung, oder besser
Versorgungsplanung, erfolgt in Osterreich
im Wege des Osterreichischen Strukturplans
Gesundheit (OSG) und der Regionalen
Strukturpldne Gesundheit (RSG) sowohl
quantitativ als auch qualitativ sowie fiir

den niedergelassenen Bereich im Rahmen
der Stellenplane. Im aktuellen OSG 2012 ist
Transition als Begriff noch nicht enthalten. Die
laufende Gesundheitsreform sieht im Bundes-
zielsteuerungsvertrag die Neustrukturierung
des OSG vor, womit der Bereich der seltenen
Erkrankungen zusétzlich zu den bisher
enthaltenen und neu zu iiberarbeitenden
Kapiteln zur Versorgung von Kindern und
Jugendlichen Eingang in den OSG finden
wird. Im Zuge dieser Arbeiten besteht nun
auch die Mdglichkeit, das Thema Transition
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Transition als Element in der Gesundheitsplanung

als wesentlichen Teil der Versorgung
chronischer Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters im OSG zu verankern. Die
Arzteausbildungsordnung 2015 stellt eine
wichtige Grundlage in der Versorgungspla-
nung dar. Die darin enthaltenen Vorgaben zur
Diagnostik und Therapie von Kindern und
Jugendlichen sind in der Gesamtschau aller
Sonderfacher hinsichtlich einer reibungslosen
Transition kritisch zu hinterfragen und
gegebenenfalls Handlungsbedarfe zu
formulieren. Mit der Implementierung eines
Survivorship-Passports, wie sie das nationale
Krebsrahmenprogramm fiir die Zielgruppe
der Kinder und Jugendlichen fordert, kann
die lebenslange Nachsorge von mittlerweile
erwachsen gewordenen chronisch Kranken
nachhaltig verbessert und die Transition
optimiert werden.

Schliisselworter
Gesundheitsversorgung - Transition - 0SG -
Survivorship Passport

Abstract

Transition refers to the care of young people
suffering from chronic and rare diseases who
slip out of pediatric care during transition
into adulthood and are absorbed into

adult care. Health planning, or rather care
planning, is carried out in Austria via the
Austrian Structural Plan for Health (0SG)
and the regional structural plans as much
quantitatively as qualitatively for the area
established within the framework of the
employment plans. The term “transition”
has still not been included in the current
2012 version of the OSG. The current health
reform provides the new structuring of

the OSG under the federal target control
agreement, in which the area of rare diseases,
in addition to the chapters included so far
and those that have been newly revised on
the care of children and adolescents, has
found its way into the OSG. In the course

of this work, the possibility of enshrining

Transition as an element in health planning

the theme of transition as a considerable
part of the care of chronic diseases of the
pediatric and adolescent age into the OSG has
come about. The Ordinance on Training for
Doctors of Medicine constitutes an important
basis for care planning. With regard to a
smooth transition, the guidelines included on
diagnostics and treatment for children and
adolescents should be critically scrutinised in
an overview of all specialisms and possible
treatment needs formulated. With the
implementation of a survivorship passport, as
the national cancer program for the target
group of children and adolescents requires,
the life-long care of the chronically sick who
have become adults is sustained and the
transition optimized in the long term.

Keywords
Delivery of health care - Transition - OSG -
Survivorship passport




mit wird die Transition zu einer Her-
ausforderung, da es gilt, einen Arzt zu
finden, die die entsprechenden Kennt-
nisse fiir die jeweilige Erkrankung mit-
bringt. Die Versorgungsplanung von sel-
tenen Erkrankungen kann hierzu einen
wichtigen Beitrag leisten.
Hématoonkologische Erkrankungen
des Kindes- und Jugendalters sind sehr
spezifisch fiir die Altersgruppe und wer-
den in wenigen Zentren in Osterreich
behandelt. Auch hier konnte mithilfe
neuer Medikamente vielfach ein Durch-
bruch in der Behandlung erzielt werden,
sodass viele Kinder ihre Krebserkran-
kung tiberleben und als geheilt ange-
sehen werden. Die Problematik besteht
bei diesen Betroffenen in der Nachsor-
ge ihrer Erkrankung, die oft weit in
das Erwachsenenalter hineinreicht und
auch die Folgen der Behandlung um-
fasst. Die Tatigkeit von Fachirzten fiir
Kinder- und Jugendheilkunde in den
Nachsorgeambulanzen schlief3t auch die
Diagnostik und Therapie bei jungen
Erwachsenen mit ein und befindet sich
rechtlich gesehen in einem Graubereich.
Die Arzteausbildungsordnung (AAO)
2015 sieht die Behandlung von Kindern
und Jugendlichen sowohl in der All-
gemeinmedizin als auch in allen Son-
derfichern vor [2]. Allgemeinmediziner
sollen die fiir eine ,... gewissenhafte
Betreuung von Patientinnen/Patienten
aller Altersstufen notwendigen Kennt-
nisse, Erfahrungen und Fertigkeiten ...«
[$10 (1)] erlernen; Fachirzte die ,,... ge-
wissenhafte fachdrztliche Betreuung von
Patientinnen/Patienten aller Altersstu-
fen durch den geregelten Erwerb und
Nachweis von notwendigen fachspezi-
fischen Kenntnissen, Erfahrungen und
Fertigkeiten, sofern in den Anlagen nicht
anderes bestimmt ist“ [§16 (1)]. In vielen
Sonderfachern wurden im Rahmen der
Verordnungen Kenntnisse, Erfahrungen,
Fertigkeiten (KEF) und Rasterzeugnis
(RZ) 2015 Module oder Spezialgebiete
eingerichtet, die die jeweilige fachspezi-
fische Padiatrie vermitteln (z.B. Hals-,
Nasen- und Ohrenheilkunde, Augenheil-
kunde, Herzchirurgie, Neurochirurgie,
Urologie, Radiologie). Fiir die Sonder-
facher Psychiatrie und Psychotherapie
und Kinder- und Jugendpsychiatrie
und Psychotherapie gibt es ein jeweils

Hier steht eine Anzeige.

@ Springer
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Abb. 2 A Lokalisation bosartiger Neubildungen im Kindes- und Jugendalter (stationdre Aufenthalte).
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ZNS Zentralnervensystem (Quelle: Diagnosen- und Leistungsdokumentation; eigene Darstellung der

Gesundheit Osterreich GmbH)

m (C69-C72) Malignome Auge, ZNS
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Abb. 3 A Lokalisation bosartiger Neubildungen im Kindes- und Jugendalter (Patienten). NNB, ZNS
Zentralnervensystem (Quelle: Diagnosen- und Leistungsdokumentation; eigene Darstellung der Ge-

sundheit Osterreich GmbH)

gleichlautendes Modul zur Adoleszen-
tenpsychiatrie. Wenn die Ausbildung
fur dieses Modul sonderficheriibergrei-
fend angeboten und auch wihrend der
Ausbildung entsprechend genutzt wird,
konnte dies einen wesentlichen Beitrag
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zur Transition von psychisch kranken
Jugendlichen leisten. Die Ausbildung
zu den internistischen Sonderfichern
beinhaltet keine expliziten Regelungen
zur jeweiligen fachspezifischen Padia-
trie. Wie Diagnostik und Therapie von

Kindern in den internistischen Sonder-
fachern, deren Vertreter diese ja gemafd
AAO 2015 [2] durchfithren diirfen, er-
lernt werden soll, ist offen. Unsicher ist
auch noch z. B. die Ausbildung fiir (inter-
ventionelle) Kinderkardiologie. Es bleibt
auch abzuwarten, welche Spezialisierun-
gen in die Spezialisierungsverordnung
aufgenommen werden, die fir 2016 in
Aussicht gestellt wurde.

Versorgungsbeispiele

Grundlage fiir die quantitative Versor-
gungsplanung sind strukturierte Daten,
die im Wesentlichen im Rahmen von Ab-
rechnungssystemen (leistungsorientierte
Krankenanstaltenfinanzierung [LKF] im
stationdren Bereich, Honorarkataloge im
kassenfinanzierten niedergelassenen Be-
reich) erhoben werden. Damit verbun-
den sind immer Probleme der Daten-
qualitit, die allerdings speziell im statio-
néren Bereich iiber die Landesfonds ei-
ner Qualitatssicherung unterliegen. Aus-
gangspunkt fiir simtliche Planungen ist
die Erhebung des Ist-Stands, der analy-
siert und gegebenenfalls einem - wenn
moglich evidenzbasierten - Soll-Stand
gegeniibergestellt wird.

Die Auswahl von Beispielen chroni-
scher Erkrankungen von Kindern und
Jugendlichen, fiir die Transition die ng-
tige Behandlungskontinuitit sicherstellt,
gestaltet sich aufgrund der Datenverfiig-
barkeit nicht ganz einfach. Voraussetzun-
gen sind strukturierte Dokumentation
und Codierung von Diagnosen, die zur-
zeit nur im stationdren Bereich gesetzlich
verpflichtend sind. Somit kommen nur
Erkrankungen infrage, die — zumindest
bei Verschlechterung - einen stationdren
Aufenthalt notwendig machen.

Datengrundlage fiir die folgenden
Auswertungen ist die Diagnosen- und
Leistungsdokumentation (DLD) gemif3
Dokumentationsgesetz aus dem statio-
niren Bereich der (Akut-)Krankenan-
stalten.

Ausgewihlt wurden zunichst hima-
toonkologische Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter. Die Therapie dieser
Erkrankungen (Operationen, Strahlen-
therapie, medizinische Tumortherapie)
wird fast ausschliefllich im stationdren
Bereich geleistet.
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Abb. 4 A Stationdre Aufenthalte von Kindern und Jugendlichen mit einer bosartigen Neubildung
gegliedert nach entlassender Abteilung. (Quelle: Diagnosen- und Leistungsdokumentation; eigene

Darstellung der Gesundheit Osterreich GmbH)
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Abb. 5 A Stationdre Aufenthalte von Kindern und Jugendlichen mit einer bésartigen Neubildung
gegliedert nach behandelnder Krankenanstalt. (Quelle: Diagnosen und Leistungsdokumentation;
eigene Darstellung der Gesundheit Osterreich GmbH)

Die @ Abb. 2, 3, 4und 5 veranschau-
lichen Auswertungen jeweils stationdrer
Aufenthalte aus dem Jahr 2014 von Kin-
dern bis inklusive 18. Lebensjahr mit
einer Hauptdiagnose aus dem Kapitel II
Neubildungen C00-C97 gemifi ICD-
10 Bundesministerium fiir Gesundheit
(BMG) 2014.

Die @ Abb. 2 und 3 zeigen die Vertei-
lung der haufigsten bosartigen Neubil-
dungen bei Kindern und Jugendlichen,
O Abb. 2 stellt die stationdren Aufenthal-
te dar, @ Abb. 3 die Anzahl an Patienten.

Diese Zahlen beruhen auf einer Schit-
zung unter der Annahme, dass es sich bei
Aufenthalten, bei denen sowohl die do-
kumentierte Wohnpostleitzahl als auch
Geschlechtund Geburtsdatum (Tag, Mo-
nat, Jahr) identisch sind, um eine im
Betrachtungszeitraum mehrmals in sta-
tiondre Behandlung aufgenommene Per-
son handelt. Insgesamt dominieren dabei
Leukdmien und Lymphome sowie Mali-
gnome des Zentralnervensystems. Diese
beiden Entititen betreffen jeweils mehr
alszwei Drittel aller Aufenthalte bzw. aller

Kinder mit Krebserkrankungen in dieser
Altersgruppe. Bei Auswertung nach Per-
sonen ist der Anteil an Leukdmien und
Lymphomen allerdings deutlich gerin-
ger als bei den Aufenthalten. Dies ldsst
darauf schlieflen, dass Kinder mit Leu-
kdamien und Lymphomen ofter stationér
aufgenommen werden als Kinder mit ei-
ner anderen Krebserkrankung.

Die Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit einer bésartigen Neu-
bildung wird in Osterreich - wie im
OSG gefordert - in 95% aller statio-
niren Aufenthalte in einer Abteilung
fir Kinder- und Jugendheilkunde bzw.
Kinder- und Jugendchirurgie erbracht.
Ausgewertet wurden die Funktionscodes
der entlassenden Abteilung.

Die Planung erfolgt im Rahmen
der tiberregionalen Versorgungsplanung
(URVP)im OSG. Ziel der URVP st es, fiir
komplexe spezialisierte Leistungsberei-
che iiber eine iiberregionale Biindelung
einerseits der Expertise, andererseits
der entsprechenden Leistungen héhere
Leistungsvolumina in den betreffenden
Krankenanstalten zu erzielen, eine besse-
re Ausbildung zu erméglichen und damit
einen Beitrag zur Qualititssicherung zu
leisten. Uber 90 % der von Krebs betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen werden
in den im OSG ausgewiesenen Zen-
tren behandelt. Nur 7 % der stationdren
Aufenthalte mit ausgewiesener Haupt-
diagnose bosartige Neubildung erfolgt in
im OSG nicht dafiir vorgesehenen Kran-
kenanstalten, wobei es sich dabei aber
auch um die erstmalige Diagnosestellung
handeln kann.

Hiamatoonkologische Erkrankungen
des Kindes- und Jugendalters entspre-
chen in ihrer Gesamtheit den Kriterien
einer seltenen Erkrankung. Der Plan,
seltene Erkrankungen als eigenes Ka-
pitel in den OSG einzubeziehen, stellt
einen Meilenstein fiir die Versorgung
der betroffenen Menschen dar. Darii-
ber hinaus wurden im Rahmen der
Umsetzung des NAP.se die hdmatoon-
kologischen Erkrankungen des Kindes-
und Jugendalters ausgewdhlt, fir die
in einem ersten Schritt Expertisezen-
tren festzulegen sind. Bedeutend ist in
diesem Zusammenhang, die Transition
entsprechend zu verankern, wobei v. a.
die Betreuung der jungen Erwachsenen

Pédiatrie & Padologie Suppl 12016 ‘ S59



Leitthema

160

140
120
100
60
40
20
0

Aufenthalte
(0]
o

00 bis 05 bis 10 bis 15 bis 20 bis 25 bis 30 bis 35 bis 40 bis 45 bis 50 bis 55 bis 60+

04 09 14 19 24

34 39 44 49 54 59
Jahre

Abb. 6 A Altersverteilung der Erkrankung zystische Fibrose (stationare Aufenthalte,n=851). (Quelle:
Diagnosen- und Leistungsdokumentation; eigene Darstellung der Gesundheit Osterreich GmbH)
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Abb. 7 A Stationdre Aufenthalte von Kindern und Erwachsenen mit Hauptdiagnose zystische Fibrose
(E84) gegliedert nach behandelnder Krankenanstalt. (Quelle: Diagnosen und Leistungsdokumentati-
on; eigene Darstellung der Gesundheit Osterreich GmbH)

in der Nachsorge zu regeln sein wird,
um den Graubereich, in dem sich die
behandelnden Arzte zurzeit befinden,
rechtlich zu kléren.

Als weiteres Versorgungsbeispiel soll
hier die zystische Fibrose, auch als Mu-
koviszidose bezeichnet, genannt werden.
Diese vererbte Stoffwechselerkrankung
ist gekennzeichnet durch eine Veridnde-
rung der Sekrete exokriner Driisen, wo-
bei diese Sekrete zéhfliissig werden und
zu Funktionsstorungen der betroffenen
Organe fithren. Vor allem die Kompli-
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kationen der Lungenmanifestationen -
schwere Lungenentziindungen - fithren
héufig zu stationdren Aufenthalten. Ob-
wohl die Erkrankung nicht heilbar ist,
ist aufgrund neuer Behandlungsmdg-
lichkeiten die Lebenserwartung deutlich
angestiegen. Einen Uberblick iiber die
Altersverteilung bietet @ Abb. 6.

O Abb. 6 und 7 zeigen Auswertungen
jeweils stationdrer Aufenthalte aus dem
Jahr 2014 von Kindern bis inklusive
19. Lebensjahr mit der Hauptdiagnose
E84 zystische Fibrose.

Kinder und Jugendliche bis zum
19. Lebensjahr werden im Wesentlichen
in 7 Zentren versorgt, die — bis auf ein
Zentrum - die Kinder und Jugendlichen
auch mit Erreichen des Erwachsenen-
alters in der Krankenanstalt weiter be-
treuen. Fiir Erwachsene mit zystischer
Fibrose steht noch ein weiteres Zentrum
zur Verfiigung, das allerdings keine Kin-
der behandelt. Die beiden Zentren, die
entweder ausschliefflich Kinder oder
ausschliellich Erwachsene behandeln,
befinden sich in erheblicher raumlicher
Distanz, sodass nicht davon ausgegangen
werden kann, dass die Kinder aus dem
einen Zentrum im anderen Zentrum
weiterbehandelt werden. Gerade fiir die-
se Kinder ergibt sich die Notwendigkeit
einer sorgfaltigen Transition.

Die Daten erlauben keine Aussage
dazu, wie und ob die Transition in den
Krankenanstalten funktioniert. Es ist
jedoch anzunehmen, dass die Transition
innerhalb einer Krankenanstalt leichter
zu bewerkstelligen sein wird, als zwi-
schen Krankenanstalten, die vielleicht
auchnoch unter anderer Tragerschaft ste-
hen. Mangels Diagnosendokumentation
im ambulanten Bereich ist auch keine
Aussage moglich, ob die Erkrankten
im niedergelassenen oder im spitalsam-
bulanten Bereich regelmiflig betreut
werden.

Auch die zystische Fibrose ist auf-
grund ihres geringen Auftretens den
seltenen Erkrankungen zuzurechnen.
In den nichsten Jahren sollten auch
fiir diese Erkrankung Expertisezentren
festgelegt werden.

Krebsrahmenprogramm
Osterreich

Das im Jahr 2014 vom BMG publizier-
te Krebsrahmenprogramm [4] widmet
sich den wichtigsten Handlungsfeldern
der Onkologie. Das Expertenpapier mit
Empfehlungscharakter greift in Kapitel 6
die spezifischen Aspekte der Zielgruppe
Kinder und Jugendliche auf und definiert
als operatives Ziel, einen Survivorship-
Passport zu implementieren.

Der Survivorship-Passport wurde im
Rahmen eines europiischen Forschungs-
projekts (European Network for Cancer



Research in Children and Adolescents,
ENCCA) in enger Zusammenarbeit mit
Expertengruppen entwickelt. Ziel ist es,
den betroffenen Kindern und Jugend-
lichen nach Abschluss der Therapien
in der jeweiligen Einrichtung ein Do-
kument zur Verfiigung zu stellen, das
die gesamte Krankengeschichte inklusive
histologischer Diagnosen, alle Therapien
im Detail, aber auch mdgliche Langzeit-
folgen der erhaltenen Therapien und
Handlungsempfehlungen beziiglich des
Follow-up ausweist. Das Dokument soll
sowohl elektronisch als auch auf Papier
verfiigbar und sprachlich verstindlich
gestaltet sein.

Die Informationen des Survivorship-
Passports sollen sowohl den Betroffenen
alsauch Arzten, die spiter in die Behand-
lung involviert werden, von Nutzen sein.
Die ,,survivors®, also die Kinder und Ju-
gendlichen, die ihren Krebs tiberlebt ha-
ben, kénnen sich damit tiber die eigene
Erkrankung, die Risiken der Therapien
und die Notwendigkeit des weiteren Fol-
low-up informieren und dadurch Empo-
werment erlangen. Die Inhalte des Survi-
vorship-Passports dienen allen nachfol-
gend behandelnden Arzten als Informa-
tion tiber Risiken und Langzeitfolgen der
durchgefiihrten Therapien, die in der Er-
wachsenenmedizin nicht so prasent sind.
Damit kann der Survivorship-Passport
auch ein wichtiger Baustein in der Tran-
sition fiir Kinder und Jugendliche mit
einer hamatoonkologischen Erkrankung
sein.

Verankerung von Transition in
der Gesundheitsplanung

Transition kommt als Begriff in der Ge-
sundheits- bzw. Versorgungsplanung bis-
her nicht vor. Besondere Notwendigkei-
ten fiir Transition ergeben sich im We-
sentlichen fiir die 3 oben niher beschrie-
benen Bereiche:

1. Die Behandlung von (internistisch)
chronisch kranken Jugendlichen,
wobei hier speziell Stoffwechseler-
krankungen vermehrt eine Rolle
spielen, da durch neue Behand-
lungsmethoden Betroffene mit einer
deutlich lingeren Uberlebenszeit
rechnen konnen.

2. Die Nachsorge von Jugendlichen
nach der erfolgreichen Behandlung
von himatoonkologischen Erkran-
kungen.

3. Die Behandlung von psychisch
kranken Jugendlichen.

Die derzeit laufende Neustrukturierung
des OSG eroffnet die Méglichkeit, Tran-
sition als Begriff im OSG aufzunehmen
und eine Definition im Glossar festzu-
legen. Wichtig ist v. a., Bewusstsein fiir
Transition als Voraussetzung einer mog-
lichst nahtlosen Behandlungskontinuitt
fir von chronischen Erkrankungen be-
troffene Jugendliche zu schaffen. Dazu
soll Transition in den Kapiteln Versor-
gungvon Kindernund Jugendlichen, On-
kologische Versorgung sowie Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit psy-
chischen Erkrankungen dezidiert festge-
legt werden. Die Integration von seltenen
Erkrankungenals eigenes Kapitel im OSG
kann durch die dort getroffenen qualita-
tiven Festlegungen zu den Expertisezen-
tren implizit einen Beitrag zur Transition
leisten.

Die Umsetzung des Krebsrahmenpro-
gramms, speziell des operativen Ziels im
Kapitel 6 zur Implementierung eines
Survivorship-Passports kann auch Bau-
stein fiir eine bessere Nachsorge nach
einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter sein. Durch die in diesem
Dokument ausgewiesene Diagnose, die
durchlaufenen Therapien und deren
méogliche Spitfolgen werden Arzte ohne
Spezialisierung in pédiatrischer Hdama-
toonkologie entsprechend informiert
und erhalten so die Mdoglichkeit einer
zeitnahen Diagnosestellung und Thera-
pie.

Eine wichtige Grundlage zur Gesund-
heitsplanung stellen die Berufsgesetze
dar, speziell die AAO, die im Jahr 2015
neu gestaltet wurde. Im Zusammenhang
mit Transition ist das Modul Adoleszen-
tenpsychiatrie besonders hervorzuhe-
ben, da es sowohl in der Ausbildung zum
Sonderfach Psychiatrie und Psychothe-
rapie als auch zum Sonderfach Kinder-
und Jugendpsychiatrie und -psychothe-
rapie vorgesehen ist. Die Umsetzung
wird zeigen, ob hier die Chance genutzt
wird, schon in der Ausbildung einen

Baustein zur Transition fiir psychisch
kranke Jugendliche zu legen.
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Kerbl: Lassen Sie mich unseren Round
Table beginnen mit einem personlichen
Erlebnis von vorgestern in unserer Am-
bulanz. Da ist mir ein Junge entgegen-
gekommen mit den Worten ,,Hallo, ich
bin der Thomas!“ Daraufich: ,,Freut mich
- was fiihrt dich zu uns?“ Thomas: ,Jetzt
hab’ ich endlich eine Diagnose.“ Darauf
ich: ,Ndmlich?“ Thomas: ,,Ich bin Autist

Reinhold Kerbl

Abteilung fiir Kinder und Jugendliche, LKH Hochsteiermark/Leoben, Leoben, Osterreich

Transition — personliche
Initiativen oder systematisiertes

Vorgehen?

Round-Table-Diskussion

- das hat eine positive und eine negative
Seite. Die negative ist, dass es nicht heilbar
ist und ich angeblich behindert bin. Und
die positive ist, dass ich einen Behinder-
tenausweis bekomme und ab 18 Jahren
vor der Abteilung auf dem Behinderten-
parkplatz parken kann®. Darauf ich: ,,Ab
18 Jahren wirst du aber nicht mehr bei
uns in Betreuung sein.“ Thomas: ,Das
denken Sie ... Aber die Erwachsenenme-
diziner werden mich wahrscheinlich nicht
wollen ... Ich bin ndmlich nicht nur behin-
dert, ich bin auch schwierig!“

Mit dieser launigen Einleitung darf
ich die erste Diskussionsrunde bei Ihnen
beginnen, Herr Rodeck. Sie haben uns ja
heute erzihlt, dass Sie quasi der ,,Chef*
von 50.000 Arzten sind und drei Fach-
gesellschaften (Anmerkung: Kinderérz-
te, Internisten, Neurologen) ,,unter einen
Hut“ und zu gemeinsamen Abstimmun-
gen gebracht haben. Ich bitte Sie, uns zu
erzihlen, wie Sie das geschafft haben.

Rodeck: Zu diesem Erfolg haben na-
tirlich viele andere beigetragen. Es
gab schon in den 70er Jahren in der
Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendmedizin (DGK]) eine Kommis-
sion fiir fachliche Zusammenarbeit.
Diese Kommission wurde dann Ende
der 90er Jahre in den sog. Konvent
umgewandelt, und ich bin damals als
pédiatrischer Gastroenterologe in die-
sen Konvent gekommen, wurde dann
zunichst Stellvertreter und schlieSlich
Sprecher des Konvents.

Einen solchen Konvent fiir fachli-
che Zusammenarbeit haben Sie meines
Wissens in Osterreich nicht. Sie ha-

ben die Osterreichische Gesellschaft fiir
Kinder- und Jugendheilkunde (OGK]),
aber die einzelnen Subdisziplinen sind
meines Wissens nicht in einer Struktur
verankert.

Popow: Es gibt schon Arbeitsgruppen
bzw. Arbeitskreise.

Rodeck (@ Abb. 1): Ok. Bei uns ist es
2009 nach dem Sachverstidndigengutach-
ten politisch interessant geworden, und
es waren damals das Bundesgesundheits-
ministerium und die Bundesirztekam-
mer wesentlich eingebunden. Da gab es
dann einen ersten Workshop zum Thema
»Iransition® mit Internisten, Neurologen,
Pédiaternetc. Darausistdannletztlich ein
ganz gutes Papier zu dieser Thematik her-
vorgegangen. Darauthin hat der Vorstand
der DGK]J den Vorstand der Deutschen
Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM)
beziiglich weiterer Realisierungsschritte
angesprochen. Daraus entwickelte sich
dann die Arbeitsgruppe ,, Iransitionsme-
dizin, und entsprechende Fachdiszipli-
nen wurden zur Mitarbeit eingeladen.
So ergab sich die Zusammenarbeit zwi-
schen Neuropédiatern, Internisten und
Neurologen mit den von Thnen genann-
ten 50.000 Arzten. Das Ganze hat sich
als sehr fruchtbar erwiesen, weil man in
dieser Gruppe wirklich arbeiten konnte.

Moglich geworden ist das nur durch
den Aufbau von Netzwerken. Netzwerke
braucht man mit vielen, vielen Beteilig-
ten. Neben den schon genannten Fach-
gesellschaften mochte ich da noch die
Deutsche Gesellschaft fiir Transitionsme-
dizinnennen, diesichin diesem Zeitraum
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Abb. 1 A PD Dr.Burkhard Rodeck. ,Begonnen
hat es mit einem Workshop, an dem Pédiater,
Internisten und Neurologen beteiligt waren ...
(©R. Plispok)

gebildet hat. Manchmal hat es am An-
fang auch Konkurrenzsituationen gege-
ben, aber die konnten beigelegt werden.
Wenn man jetzt fragt, wer ,den Hut auf-
hat, kann ich Thnen sagen, dass den die
ganze Gruppe aufhat. Die Organisation
lauft Giber die Geschiftsstelle der DGKJ.
Dahabenwirseiteiniger Zeiteinen Gene-
ralsekretir, der hauptamtlich politisches
Lobbying macht. Und das kann man auch
den Osterreichern empfehlen.

Und so sind uns einige Dinge in der
deutschen Pidiatrie schon gelungen - las-
sen Siemich ein Beispielnennen: Ich hatte
schon gesagt, dass die Versorgung dieser
Patienten vorwiegend in Spezialambu-
lanzen an Kliniken stattfindet. Diese wer-
den in Deutschland iiber zwei verschie-
dene Finanzierungsmodelle bedient. Ei-
nerseits tiber Hochschulambulanzen, an-
dererseits {iber sog. Ermachtigungsam-
bulanzen, wo iiber Leistung bzw. ,,Schei-
ne“ abgerechnet wird. An den Kliniken
gab es eine ,Querfinanzierung” iiber sta-
tiondre Erlése - und diese wurde offen-
sichtlich. Und jetzt ist es uns gelungen,
dass durch entsprechende Vereinbarun-
gen die betroffenen Patienten tatséchlich
an Kliniken ausreichend betreut werden
und dies auch entsprechend abgegolten
wird.

Diese Geschichte bringt in Deutsch-
land an den Kinderkliniken ca. 30 Mio.
pro Tag ein. Und etwas Ahnliches stel-
len wir uns jetzt auch fiir den Bereich
»Transitionsmedizin“ vor.

Kerbl: In Deutschland ist also die Initiati-
ve offensichtlich von der Padiatrie ausge-

S64 ‘ Padiatrie & Padologie Suppl 1-2016

Abb. 2 A Prof. Dr. Markus Schwerzmann. ,Wir
haben die Kinderkardiologie finanziell unter-
stlitzt,indem wir sie an die Erwachsenenkardio-
logie angeschlossen haben ..” (© R. Plispdk)

gangen. In der Schweiz hingegen ist diese
von der Erwachsenenmedizin ausgegan-
gen. Und ich frage nun Sie, Herr Schwerz-
mann: Was unterscheidet denn einen Er-
wachsenenkardiologen von einem Kin-
derkardiologen? Erkennt man das auch
duflerlich, z. B. am Erscheinungsbild, an
der Grofie des Stethoskops oder an sons-
tigen Merkmalen? Und ferner mdchte
ich Sie fragen, wie Sie es — offensicht-
lich ohne grébere Konfrontationen - als
Erwachsenenkardiologe geschaftt haben,
den Bereich ,,Kinderkardiologie“ mit zu
tibernehmen, insbesondere auch was den
Transitionsprozess betrifft.

Schwerzmann: Wir haben zunichst ver-
sucht, die Kinderkardiologie finanziell
zu unterstiitzen, indem wir sie an die
Erwachsenenkardiologie angeschlossen
haben (@ Abb. 2). Rein organisatorisch
ist jetzt die Kinderkardiologie Bern Teil
der Erwachsenenkardiologie. Von der
Betreuung her hat sich aber tiberhaupt
nichts gedndert - die padiatrischen Pati-
enten bleiben Patienten der Kinderkar-
diologie. Aber sie konnen die Ressourcen
der Erwachsenenkardiologie mit nutzen.

Diese Zusammenlegung in einem
Team und in einem gemeinsamen Am-
bulatorium erlaubt es uns, dass Kinder-
mediziner und Erwachsenenmediziner
Hand in Hand arbeiten. Die Initiative
kam von den Erwachsenenkardiolo-
gen, wahrend der Bedarf vonseiten der
Kinderkardiologen zunichst gar nicht
gesehen wurde. Wobei man auch einge-
stehen muss, dass ein Erwachsenenkar-
diologe zunichst oft die Kompetenz gar

nicht besitzt, die komplexen Herzfehler
der Kinderkardiologie beurteilen und
behandeln zu kénnen.

Kerbl: Und darf ich noch einmal nach-
fragen zum &uferen Erscheinungsbild?

Schwerzmann: Bei uns sind die Erwach-
senenkardiologen jiinger als die Kinder-
kardiologen.

Kerbl: Und zum organisatorischen Ab-
lauf: Werden Kinder und Erwachsene
in den gleichen Raumlichkeiten betreut
bzw. behandelt? Und darf z. B. auch ein
80-Jahriger die Kinderrutsche beniitzen?

Schwerzmann: Bei uns gibt es tatséchlich
ein gemeinsames Wartezimmer fir Kin-
der und Erwachsene. Und wir haben die
Erfahrung gemacht, dass v. a. Erwachse-
ne es iiberhaupt nicht als storend emp-
finden, wenn Kinder daneben spielen.
Und gleichzeitig wird die gemeinsame
Perspektive auch von den Kindern und
deren Eltern gut akzeptiert. Das einzige
was unterschiedlich ist: Kinder werden
von Kinderkardiologen gesehen und Er-
wachsene von Erwachsenenkardiologen.

Kerbl: Herr Michael, Sie haben uns heute
erzihlt, dass es in Deutschland die Sozi-
alpadiatrischen Zentren (SPZ) gibt, und
daneben gibt es auch noch die MZEBs
(Medizinische Zentren fiir Erwachsene
mit Behinderung) fiir die Erwachsenen,
wo Menschen mit Behinderungen und
besonderen Erkrankungen betreut wer-
den. Ich nehme an, dass es sich dabei aus-
schlieSlich um ambulatorische Einrich-
tungen handelt und dass es davon noch
zu wenige gibt. Und Sie haben das Bei-
spiel der Spina-bifida-Patienten erwihnt,
namlich dass 40 % der Erwachsenen mit
ihrer Betreuung unzufrieden sind.

Ich bitte Sie um Ihre Einschitzung, wo
diese Patienten am besten betreut wer-
den kénnten und wie viele derartige Ein-
richtungen z. B. Deutschland fiir Spina-
bifida-Patienten haben sollte. Und wie se-
hen Sie die Frage regionale Versorgung
vs. Zentralisierung?

Michael (B Abb. 3): Derzeit gibt es zwei
Zentren, die sich speziell um diese Be-
treuung bemiithen, aber meines Wissens



Abb. 3 A Dr.Theodor Michael. 40 % der er-
wachsenen Spina-bifida-Patienten fiihlen sich
unzureichend versorgt..." (© R. Plispok)

gibt es dafiir noch keine offizielle Aner-
kennung. Ob es zwei, drei, fiinf oder mehr
Zentren braucht, kann ich jetzt nicht
spontan beurteilen. Damit verkniipft ist
naturgeméfldie Frage der regionalen Ver-
sorgung: Je mehr Zentren es gibt, des-
to eher entspricht dies einer regionalen
Versorgung. Aber man muss priifen, in-
wieweit das sinnvoll ist.

Kerbl: Frau Findorft, Sie haben uns iiber
das Case Management und - auf Nach-
frage — auch tiber dessen Honorierung
erzdhlt. Wie stehen denn Sie zu der Frage
regionale Betreuung vs. Zentralisierung,
z. B. auch, was Spina-bifida-Patienten be-

trifft?

Findorff: Es ist heute durchaus nicht un-
tiblich, dass Eltern auch weite Wege fah-
ren, um spezialisierte Betreuung zu be-
kommen (B Abb. 4). Aber natirlich wire
es gleichzeitig wiinschenswert, dass das
entsprechende Zentrum fiir die Patienten
gut und rasch erreichbar ist. Jede Losung
wird da in gewisser Weise ein Kompro-
miss sein.

Kerbl: Frau Schneider, Sie haben die
Transition ja als Betroffene an einem
spezialisierten Zentrum erlebt. Kénnen
Sie uns ein wenig Thre personlichen
Erfahrungen in dieser Phase schildern?

Schneider: Als ich meine Krebserkran-
kung bekommen habe, war ich schon fast
18 Jahre alt. Das heif3t, ich war bei Erkran-
kungsbeginn eigentlichschonim ,Transi-

Abb. 4 A Jana Findorff, BSc. ,Eltern sind durch-
aus bereit auch weite Wege zu fahren, um
spezialisierte Betreuung zu bekommen .."
(©R. Piispok)

tionsalter®. Alsich mit der Therapie fertig
war, war ich 18% Jahre. Und im St. Anna
Kinderspital erhdlt man meist Nachsor-
geuntersuchungen fiir 10 Jahre, die direkt
an die Behandlung anschliefSen. In mei-
nem Fall hat also eigentlich eine Transi-
tion nicht stattgefunden. Aber ich habe
schon die Erfahrung gemacht, dass dann,
wenn es um bestimmte Spitfolgen geht,
manchmal keine entsprechenden Spezia-
listen verfiigbar sind. Ich kann mich da
z.B. an einen in der Erwachsenen-Hor-
monambulanz vereinbarten Termin er-
innern, der von manchen als ungewéhn-
lich angesehen wurde, weil ich noch im
St. Anna Kinderspital in der Nachbetreu-
ung war.

Und was schon manchmal auch ei-
genartig war, ist die Tatsache, dass ich als
Erwachsene ins Kinderspital zur Nach-
betreuung ging. Ich erinnere mich da
z. B. an eine Untersuchung mit EKG und
Herzecho. Ich saf3 da als einzige Patien-
tin im Warteraum, und nach einiger Zeit
kam die Arztin raus und fragte mich ,,Na,
wo ist denn die Carina?“

Kerbl:Ich habe dainThrem Abstractnoch
gelesen ,,Nothing about us without us®
Wann ist denn dieser Leitspruch fiir Sie
Realitit geworden?

Schneider: Also, das ist im Laufe der
Zeit gewachsen, und das ist auch ein
Leitspruch, der international bei den
»survivors“ eine Art Motto darstellt
(8 Abb. 5). Da hat in den letzten Jahren
eine ganz starke Bewusstseinsbildung

csonamnn

Abb. 5 A Carina Schneider. ,Das Motto der Sur-
vivors lautet: Nothing about us without us!”
(©R.Plspok)

stattgefunden, um zu sagen: ,,Wir haben
unsere Bediirfnisse und stehen auch auf,
um diese einzufordern®. Das betrifft auch
die Transition, wo wir den Medizinern
sagen wollen, was wir uns vorstellen und
was wir brauchen.

Kerbl:Nachdem Sie gesagthaben, dass Sie
die Phase der Transition gar nicht rich-
tig durchgemacht haben, darf ich nun
kurz ins Publikum wechseln. Wir haben
da einen jungen Mann mit einer rheu-
matischen Erkrankung, der diese Phase
offensichtlich nicht so toll erlebt hat.

NN: Ich war bis zum 19. Lebensjahr beim
Kinderrheumatologen, und wir haben
gemeinsam festgestellt, dass es nicht
wirklich ~ Erwachsenenrheumatologen
gibt, die sich mit Jugendlichen befassen
wollen. Es handelt sich ja auch um recht
unterschiedliche Erkrankungen, und
wir mussten einige Zeit suchen. Zum
Gliick haben wir dann aus der Selbst-
hilfegruppe heraus jemanden gefunden,
nidmlich den Erwachsenenrheumatolo-
gen meiner Mutter. Der ist jetzt auch
mein Rheumatologe, und er betreut jetzt
noch einige andere Jugendliche. Und
ich weif3, dass die meisten — beginnend
etwa mit 16 Jahren — einen Wechsel zum
Erwachsenenrheumatologen anstreben.

Kerbl: Darf ich Sie als Mutter noch fra-
gen, ab wann Sie sich mit der Frage ,, Mein
Sohn wird erwachsen® beschiftigt haben
und ab wann Sie daran gedacht haben,
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Abb. 6 A Prof.Dr. Ute Thyen. ,Der generische
Ansatzist der bessere!” (© R. Piispok)

firr ihn - bzw. besser mit ihm - einen Er-
wachsenen-Rheumatologen zu suchen?

Mutter von NN: Wir hatten diese Gedan-
ken etwa zur gleichen Zeit. Und wir hat-
ten den Vorteil, dass er meinen Rheu-
matologen bereits gekannt hat. Und da-
durch war schon ein gewisses Vertrauen
da. Ein Vorteil war sicher auch, dass die-
ser Rheumatologe sich fiir Jugendrheuma
interessiert hat und mit Jugendlichen gut
umgehen kann. Dadurch kann er sowohl
Jugendlichen als auch Eltern die Angst
- auch vor dem Arztwechsel - nehmen.
Und er stellt es den Jugendlichen auch
frei, ob sie ihre Eltern dabei haben wol-
len. Mein Sohn z.B. méchte mich im-
mer wieder einmal dabei haben, weil ich
ihn durch meine eigenen Krankheitser-
fahrungen manchmal auch unterstiitzen
kann, und von diesem gemeinsamen Set-
ting profitieren wir - glaube ich - alle.

Kerbl: Frau Thyen, Sie haben uns ge-
zeigt, wie wichtig Schulung fiir Kinder,
Eltern, aber auch Arzte ist. Und Sie ha-
ben uns Schulungsprogramme gezeigt,
diebereits gut funktionieren. Ist daran ge-
dacht, solche Schulungsprogramme fli-
chendeckend tiber Deutschland auszu-
rollen? Und als zweite Frage: Wer macht
denn beziiglich ,,Transition“ am meisten
Druck? Sind das die Krankenkassen, sind
das offentliche Institutionen, bestimmte
Berufsgruppen oder sind es die Eltern?

Thyen: Zuerst zur zweiten Frage: Am An-
fang hatte ich den Eindruck, dass die El-
tern die treibende Kraft sind unter dem
Motto ,,Kénnen wir nicht bei Thnen lan-
den?“ Aber ich bin Kinder- und Jugend-
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Abb. 7 A Univ.-Prof. Dr. Reinhold Kerbl. ,Wie
lassen sich wissenschaftliche Erkenntnisse in
Politikerdeutsch libersetzen?” (© R. Piisp6k)

arztin und finde es nicht angemessen,
wenn ich z. B. einen 36-jahrigen Erwach-
senen betreue. Ich glaube, diese Patienten
gehoren in die ,,Erwachsenenwelt®. Von
den Jugendlichen selbst habe ich oft kei-
nen grofien Druck verspiirt. Die haben
die Betreuung - so wie sie war - zur
Kenntnis genommen, wenn notwendig
mit Unterstiitzung durch einen Psycho-
logen, einen Jugendpsychiater oder eine
Sozialarbeiterin. Und daher kam eigent-
lich der grofite Druck aus der Abrech-
nungssituation, wenn z. B. Patienten in
das Arbeitsleben einstiegen. Und da sa-
hen wir uns dann mit der Frage konfron-
tiert ,Wohin jetzt mit diesen Patienten?“
Und das war eigentlich die Triebfeder,
Pendants in der Erwachsenenmedizin zu
finden.

Dann gab es natiirlich oft Riickmel-
dungen wie ,Das geht gar nicht - der
Doktor versteht uns ja gar nicht ...“ und
daraus ergab sich die Uberlegung: Was
braucht denn der Erwachsenenmedizi-
ner, um unsere (ehemaligen) Patienten
optimal weiterbetreuen zu kénnen? Und
dann muss man natiirlich auch die Pati-
enten selbst noch entsprechend ,ertiich-
tigen’, weil diese heute ja sehr mobil sind
und z. B. auch im Studium ein Ausland-
semester absolvieren.

Beziiglich Threr ersten Frage mochte
ich zwischen wissenschaftlicher Arbeit
und gesundheitspolitischen Entschei-
dungen differenzieren. Als Sozialpddia-
terin arbeite ich zwar viel in der Ver-
sorgungsforschung, bin aber letztlich
LUni(versitits)-Mensch® (8 Abb. 6). Und
fir Forschungsarbeit brauche ich na-
tiirlich Geld. In Deutschland ist es so,
dass nur Dinge bezahlt werden, deren

Nutzen evidenzbasiert ist. Und da miis-
sen wir uns eben sehr, sehr anstrengen,
diesen Nutzen auch nachzuweisen. Es
fallt oft schwer, den Vorteil beztiglich der
Outcomes auch wirklich nachzuweisen,
aber dafiir brauchen wir eben die Ver-
sorgungsforschung. Und dann brauchen
wir natiirlich jene, die Lobbyingarbeit
machen und die politischen Akteure da-
zu bringen, das auch umzusetzen. Aber
ich firchte, die lesen das meiste nicht,
schon gar nicht The Lancet.

Wir haben demnichst einen Termin
mit den Leuten im Bundesministerium,
die uns helfen wollen, die gesetzliche
Krankenversicherung zu {iberzeugen,
dass genauso wie bei Asthma, Diabetes
etc. auch die Schulungen bei seltenen
Erkrankungen in diesen Katalog aufge-
nommen werden. Das wird schwierig
sein, weil — wie in der Schweiz - auch in
Deutschland das Krankenkassenwesen
regional organisiert und bundeslinder-
weise unterschiedlich ist.

Kerbl: Ich mochte anmerken, dass ich
zuletzt PubMed nach den Stichworten
»transition, children and adolescents“ be-
fragt habe - und es gab 22.570 Treffer.
Ich habe dann noch das Stichwort ,,adult-
hood® hinzugefigt, und es ergaben sich
immer noch 9300 Treffer. Es gibt also
viele Publikationen zu diesem Thema,
aber kaum - und das haben Sie ange-
sprochen - wissenschaftliche Nachweise
iiber den Nutzen der geordneten Tran-
sition. Die meisten Arbeiten enden mit
dem bekannten Satz ,,Further research is
needed” (8 Abb. 7).

Popow: Ich habe eine dhnliche Internet-
Recherche gemacht und bin aufein dhnli-
ches Ergebnis gekommen. Allerdings be-
traf etwa nur jede 20. Arbeit das, was wir
heute hier mit ,,Transition“ meinen. Die
meisten Arbeiten betrafen Transition in
anderen Bereichen, z. B. die Transition
in der Intensivmedizin (8 Abb. 8.).

Kerbl:Ich habe natiirlich nichtalle 22.570
Arbeiten gelesen. Aber du hast schon
recht, dass ,Transition® oft in anderer
Hinsicht Verwendung findet als wir hier
darunter verstehen.

Nun haben wir gehort, dass Politiker
vieles nichtlesen, und schon gar nicht The



Lancet. Und weil das so ist, gibt es die
GOG (Gesundheit Osterreich GmbH).
Das ist eine jener Institutionen, die das,
was in The Lancet steht, in ,Politiker-
deutsch® iibersetzen. Ich weifd jetzt lei-
der nicht, ob das Wort ,Transition im
OSG (Osterreichischer Strukturgesund-
heitsplan) vorkommt. Frau Dr. Eglau -
koénnen Sie das beantworten?

Eglau: Um ehrlich zu sein, ich komme
auch selten dazu, mich mit wissenschaft-
licher Literatur auseinanderzusetzen und
bin oft auch auf Abstracts bzw. Zusam-
menfassungen angewiesen. Ich kann Th-
nen jetzt auch nicht beantworten, wann
ich zuletzt The Lancet gelesen habe, und
Pediatrics habe ich wahrscheinlich noch
gar nie gelesen.

Also wie kommen wir dazu, den Po-
litikern diese Dinge ,,auszudeutschen?

Zunéchst einmal - das Wort ,Tran-
sition” kommt im OSG nicht vor. Und
auch ich habe mich eigentlich bis zum
Mai dieses Jahres damit nicht auseinan-
dergesetzt. Der Grund, warum es am Ra-
dar aufgetaucht ist, war ein Termin von
Frau Schneider bei meinem Chef, Herrn
Mag. Ziniel. Der hat mich dazugebeten,
u.a. weil eines meiner Gebiete in der
GOG die Onkologie ist. Wir sind dann
da in einem Eckzimmer gesessen, und
Frau Schneider hat uns etwas von ,,Iran-
sition* erzdhlt. Das war sehr spannend,
und da haben wir bemerkt, dass es da in
der Routineversorgung praktisch nichts
gibt.

Und da der OSG eben regelmifig
neu verfasst wird — im Augenblick be-
reiten wir die nidchste Ausgabe fiir 2016

Abb. 8 < Ange-
regte Diskussion,
v.l.n.r.: Univ.-Prof.
Dr.Johann Deutsch,
Univ.-Prof. Dr.
Christian Popow,
Univ.-Prof. Dr. Leon-
hard Thun-Hohen-
stein (© R. Plispok)

vor — haben wir in den Gremialsitzun-
gen diesbeziiglich einmal angefragt. Und
dort sitzen auch der Bund, die Lander
und die Sozialversicherungen, ohne de-
ren Zustimmung natiirlich keine grofSen
Anderungen méglich sind. Und iiberra-
schenderweise kam da ein sehr positives
Feedback. Ich glaube, der Grund, warum
das Thema bisher nicht vorkam, ist, dass
sich die Zustindigen einfach noch nicht
damit auseinandergesetzt haben. Wenn
man z. B. die stationdren Aufnahmen bei
zystischer Fibrose (CF) anschaut - da er-
folgt die Hilfte der Aufnahmen bis zum
Alter von 19 Jahren und die andere Half-
te im Erwachsenenalter. Das liegt natiir-
lich auch daran, dass die Lebenserwar-
tung dieser Patienten stark angestiegen
ist, dem muss man aber auch organisa-
torisch Rechnung tragen.

Die Wichtigkeit des Lobbying wur-
de schon erwihnt, und ein wenig sehe
ich mich in der GOG auch als Lobby-
istin fiir Themen, die gesundheitspoli-
tisch relevant sind. Durchaus auch in
einem Top-down-Ansatz, um entspre-
chende ,,awareness® zu schaffen.

Kerbl: Ich kann mich an eine Aussage ei-
nes GOG-Mitarbeiters erinnern. Der hat
mir gesagt ,,Es ist leichter, eine Marssonde
zu landen als im OSG einen Strichpunkt
zu dndern.“ Sehen Sie das auch so?

Eglau: Wenn der OSG einmal beschlos-
sen ist, kann man daran tatsiachlich kaum
was dndern. Wenn allerdings, so wie jetzt,
eine Neufassung erarbeitet wird, kann
man sehr wohl versuchen - auch tiber
ein entsprechendes Lobbying - bestimm-

Abb. 9 A Dr.Karin Eglau, MPH. ,Man muss die
Entscheidungstrdager davon iiberzeugen, dass
esihreldee war .. (© R. Plispok)

te Inhalte unterzubringen. Und da muss
man dann bestimmte Leute davon {iber-
zeugen, dass SIE das eigentlich wollten ...
(8 Abb.9).

Kerbl: Konnen Sie vielleicht noch ein
Wort zur Rolle der Bundeslinder verlie-
ren? Wenn die den OSG in neun RSGs
umschreiben, tun sie dasjaimmer mitder
hintergriindigen Absicht, Kosten einzu-
sparen. Wenn nun das Thema , Transiti-
on“im OSG auftaucht, werden die Linder
wahrscheinlich reflexartig wieder Mehr-
kosten befiirchten. Wie kann man denn
diesem ,,Totstellreflex begegnen?

Eglau: Wie erwihnt, sitzen in den Gre-
mien ja Bund, Sozialversicherungen und
eben auch Vertreter aller 9 Bundeslin-
der. Und es gilt ein Einstimmigkeitsprin-
zip - also kann ein einziges Bundesland
auch blockieren. Dann wird eben ver-
sucht, dieses eine Bundesland zu tiber-
zeugen, dass es vielleicht doch gescheit
wire. Aber die Entscheidung der Einzel-
nen ist ja nicht immer von der Ratio be-
stimmt, sondern stark von den Wiinschen
der Politiker, z.B. der Landeshauptleu-
te, beeinflusst. Beim Thema ,,Transition"
habe ich die Hoffnung, dass sich da nie-
mand aus politischen Griinden dagegen
ausspricht.

Kerbl: Frau Findorff, Sie haben auf zihes
Nachfragen offengelegt, dass ein Tran-
sitionsprozess mit 650.— bis 850.- Euro
veranschlagt wird. Was inkludiert denn
dieser Betrag?
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Findorff: Das inkludiert die &rztlichen
Transitionsleistungen, die Transitionsge-
sprache und die strukturierte Epikrise.

Kerbl: Denken Sie, dass das ein adaquater
Betrag ist? Und umgekehrt - ,rechnet
sich® dieser Betrag?

Findorff: Wir haben seinerzeit natiirlich
eine Kalkulation der einzelnen Leistun-
genbeziiglich deren Kosten gemacht. Wir
haben damals nicht daran gedacht, dass
es einen Handel geben wird. Den gab
es aber dann, und der ist nicht zu unse-
ren Gunsten ausgegangen. Um mit dieser
Pauschale arbeiten zu konnen, haben wir
dann ein paar Anpassungen beim Heim-
management vornehmen miissen.

Kerbl: Ich darf jetzt das Publikum bitten,
sich mit Fragen, Kommentaren und der-
gleichen an der Diskussion zu beteiligen.

Promussas: Ist es verrechnungstechnisch
tiberhaupt moglich, dass Erwachsene an
Kinderabteilungen betreut werden?

Kerbl: Ja, das ist moglich, wenn es im
Erwachsenenbereich keine adiquate Ver-
sorgung fiir die entsprechende Erkran-
kung gibt. Dies trifft z. B. oft fiir die von
Frau Dr. Eglau erwahnte zystische Fibro-
se zu.

Thun-Hohenstein: Das gilt in gleicher
Weise auch fiir die Kinder- und Jugend-
psychiatrie.

Tatzer: Ich hore von Deutschland immer
wieder, dass gewisse Dinge iiber ein ent-
sprechendes Sachverstindigengutachten
erreicht werden konnen. Ist das ein be-
ratendes Gremium bzw. welcher Mecha-
nismus liegt dem zugrunde?

Rodeck: Wir miissen uns natiirlich da-
bei immer fragen, wie wird Politik ge-
macht und aus welchen Berufen kom-
men die Politiker? Sie kommen in der
Regel nicht aus medizinischen Berufen,
sodass ihr genuiner medizinischer Sach-
verstand meist marginal ist. Das Bundes-
gesundheitsministerium ist aber letztlich
fiir das Einbringen von Gesetzesvorschli-
gen verantwortlich. Und da gibt es eben
den Sachverstindigenrat, der von Medi-
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zinern besetzt ist. Dieser ist allerdings nur
beratend tétig, die Empfehlungen sind al-
sonichtverpflichtend. Trotzdem wird die
Kompetenz in der Entscheidungsfindung
besser.

Kerbl: Lassen Sie mich ergidnzen, dass
die Situation in Osterreich nicht viel an-
ders ist. Auch hier werden Experten so-
wohl vom Gesundheitsministerium als
auch von der GOG herangezogen, wenn
entsprechende Sachentscheidungen an-
stehen. Allerdings handelt es sich dabei
mit Ausnahme des Obersten Sanititsrats
um kein fixes Expertengremium, son-
dern die Experten werden je nach Frage-
stellung zum jeweiligen Thema beratend
eingeladen.

Eglau: Es gibt in Osterreich zwei We-
ge fiir solche beratende Gremien. Einer-
seits kann jeder Minister laut § 8 Bundes-
ministeriengesetz sich ein entsprechen-
des Expertengremium zusammenstellen,
dessen Empfehlungen sind aber nicht
verpflichtend. Ferner laden wir in der
GOG z. B. bei der Neuerstellung des OSG
Experten ein. Neuestens erfolgen diese
Besetzungen interdisziplindr und mul-
tiprofessionell, neben Arzten sind also
auch andere medizinische Berufe vertre-
ten. Aber auch diese Empfehlungen sind
natiirlich nicht bindend und kénnen von
der Politik ,,overruled werden.

Tatzer: Miissen in Deutschland diese
Gutachten 6ffentlich gemacht werden?

Rodeck: Ja. Im Sozialgesetzbuch ist die
Definition des Sachverstindigenrats auch
festgelegt. Und es ist verpflichtend, dass
dieser eingerichtet und auch geh6rt wird.
Aber die Ergebnisse miissen nicht immer
politisch umgesetzt werden. Das Gutach-
ten kann aber sehr wohl 6ffentlich ver-
wendet werden.

Tatzer: Das ist bei uns in Osterreich bei
der GOG ja nicht immer so ...

Eglau: Ja, das ist richtig. In Osterreich
werden nicht alle Gutachten und GOG-
Papiere veréftentlicht.

NN: Ich mochte jetzt auf ein ganz ande-
res Thema kommen. Frau Schneider, wie

lange sind Sie im St. Anna Kinderspital
geduzt worden?

Schneider: Ja, ich bin tatsichlich wih-
rend der Behandlung und dann in den
ersten Jahren danach fast immer geduzt
worden. Im Lauf der Zeit hat sich das all-
mibhlich gedndert. Vor allem auch, weil
ich dann mit anderen Arzten in Kontakt
gekommen bin.

NN: Der wichtige Aspektbeim ,,Siezen“ist
ja, dass man den Patienten dann auch als
eigenstindige bzw. als erwachsene Person
wahrnimmt.

Jiirgenssen: Da mochte ich jetzt etwas
dazusagen. Ich hatte selbst grofite Proble-
me damit, meine erwachsenen onkologi-
schen Patienten mit ,,Du“ anzusprechen,
wihrend sie mich mit ,Sie“ angeredet
haben. Sie wollten das aber so. Die ha-
ben das Gefiihl gehabt, dass ihnen damit
etwas abhandenkommt, wenn sie nicht
mehr mit ,Du angesprochen werden.
Und wir haben uns dann in einigen Fal-
len darauf geeinigt, dass sie mich auch
duzten. Aber onkologische Patienten sind
wahrscheinlich aufgrund der langen Pa-
tienten-Arzt-Beziehung ein Sonderfall.

Kaulfersch: Bei uns in Kédrnten hat unser
ehemaliger Landeshauptmann alle mit
»Du“ angesprochen. Aber ich stimme zu,
das muss man nicht unbedingt nachma-
chen.

Aber zu einem anderen Punkt: Bei
uns in Kirnten werden alle CF-Patien-
ten an der Kinder- und Jugendabteilung
betreut, der dlteste ist derzeit 45 Jahre alt.
Wir haben mehrfach daraufhingewiesen,
dass wir gerne eine ,Transition” hitten.
Es wundert mich aber auch nicht, dass es
bisher nicht dazu gekommen ist, weil das
Thema - nicht nur in der GOG - bisher
kaum présent war. Vielleicht liegt es auch
daran, dass wir ein kleines Land sind, und
dementsprechend klein sind auch die Ab-
teilungen und Patientenzahlen. So haben
wir derzeit 6 Kinder und 4 Erwachsene
mit CF in Betreuung. Und in Analogie
zu den Banken und dem Spruch ,Too
big to fail“ kommt mir dann ,,Too small
to succeed in den Sinn. Und den Titel
des Round Table ,,Personliche Initiativen
oder systematisiertes Vorgehen“ nehme



Abb. 10 A Podium des Round Table Gespréchs, v. |. n.r.: Kerbl (stehend), Eglau, Thyen, Schneider, Mi-
chael, Schwerzmann, Findorff, Rodeck (© R. Plispok)

ich als Anregung mit nach Hause - weil
ich denke, dass wir entsprechende Sys-
temvoraussetzungen setzen miissen. Und
ich hoffe sehr, dass uns die GOG und der
OSG da zu Hilfe kommen.

NN: In Oberosterreich haben wir eine CF-
Ambulanz fiir Erwachsene, wo 50 Pati-
enten betreut werden. Nun sind wir in
der ungliicklichen Lage, dass das Kran-
kenhaus Wels aus bekannten Griinden
- Arztemangel und dergleichen - keine
neuen Patienten mehr aufnehmen kann.
Und jetzt haben sie sich an die Selbst-
hilfegruppe gewandt mit der Frage ,Wo
sollen wir denn hingehen?* Und auch
daran sieht man, dass derzeit Transiti-
on meistens eine Einzelinitiative bleibt.
Meine Fragen gehen an die GOG: Wo
kommen die Mittel fiir unsere erwach-
senen Patienten her? Wie koénnen wir
weiter vorgehen? Und was kénnen wir
politisch bewirken?

Kerbl: Frau Dr. Eglau, Sie sind angespro-
chen. Aber ich fiirchte, Sie koénnen es
nicht 1osen ...

Eglau: Die GOG ist natiirlich nicht fiir
Honorierungund Finanzierungvon Leis-
tungen zustindig. Was wir als GOG ma-
chen koénnen, ist eine Bewusstseinsbil-
dung zu initiieren, v.a. auch durch den
OSG. Herr Dr. Kerbl hat ja erwihnt, dass
der OSG in 9 RSGs abgewandelt wird,
aber zum Gliick ist der OSG immer noch
ein wenig ,,oben driiber. Das heifit, eine
gewisse Einflussnahme ist auf diese Wei-
se schon moglich. Und in einem zweiten
Schritt wird man dann natiirlich schauen

miissen, wie man das strukturiert, ahn-
lich wie bei der Palliativversorgung.

Aber der Beginn ist immer ein sehr
Kkleiner, z. B. indem das Wort ,Transiti-
on“im OSG verankert wird. Aber es wird
auch an Thnen liegen, dass daraus mehr
wird und dass es letztlich versorgungsre-
levant wird, z. B. indem wie in Deutsch-
land eine Arbeitsgruppe ins Leben geru-
fen wird, wofiir man auch die Erwach-
senenmediziner braucht. Wenn es da In-
itiativen von Thnen gibt, werden wir Sie
dabei natiirlich unterstiitzen.

Popow: Ich mdchte eine Frage stellen, die
noch nicht angesprochen wurde. Was ist
eigentlichder Unterschied beider Versor-
gung durch Pidiater und Erwachsenen-
mediziner? Was machen Erwachsenen-
mediziner anders oder besser? Meines
Erachtens hat der Péidiater ja mehr Zeit
fir seine Patienten, er denkt aufgrund
seiner Ausbildung ganzheitlich und er
arbeitet vernetzt - ich denke da z.B. an
die Behandlung bei Myelomeningozele
mit einem Neuropadiater, einem Urolo-
gen und einem Infektiologen im Team.

Diese Vernetzung ist meines Erach-
tens in der Erwachsenenmedizin - zu-
mindest aulerhalb von Universititskli-
niken - nicht so selbstverstindlich. In
meinem Bereich der Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie gibt es iiberhaupt kei-
ne Transitionsprojekte, z. B. fiir Autisten
oder Borderline-Patienten. Es gibt zwar
in der Erwachsenenpsychiatrie Ambu-
lanzen fiir Borderline-Patienten, aber die
denken und handeln nach ganz anderen
Prinzipien als wir in der Kinder- und
Jugendpsychiatrie.

Und schliefilich gibt es auch struktu-
relle Méngel, z. B. durch eine Wartefrist
im niedergelassenen Bereich von 3 bis
6 Monaten - fiir eine Konsultation von
dann 20 min. Wir sehen die Patienten
manchmal wochentlich oder monatlich,
sodass bei ,,Ubergabe“ eines Patienten in
die Erwachsenenmedizin fiir diesen ein
riesengrofSes Loch in der Betreuung ent-
steht.

Schwerzmann: Die Fallzahlen haben
- wie bei der CF angesprochen - natiir-
lich eine bedeutende Rolle. Aber wenn
diese Patienten eine padiatrische Sprech-
stunde fiillen konnen, konnen sie das
auch auf der Erwachsenenseite, wo sie
dannim Alter von 20 bis 80 Jahren betreut
werden. Aber das bedingt, dass alle diese
Patienten in die gleiche Sprechstunde
geschickt und nicht auf viele niederge-
lassene Arzte verteilt werden. Und das ist
- glaube ich - auch der Schliissel, warum
wir in Bern eine erfolgreiche Sprech-
stunde fiir kardiologische Erkrankungen
aufbauen konnten. Ich glaube, man muss
darauf hinarbeiten, dass nicht nur die
hoch komplexen Patienten solchen Spe-
zialeinrichtungen zugewiesen werden,
sondern auch die ,einfacheren® Und
dann ergibt sich automatisch auch die
angesprochene Vernetzung.

Sperl: Ich glaube auch, dass es dringend
notwendig ist, die ,Transition“ im OSG
zu verankern. Mit Prof. Kerbl, Prof. Kaul-
fersch und mir sind heute drei (z. T. ehe-
malige) Prisidenten der OGK]J hier. Und
ich sehe hier fiir uns doch eine gewisse
Chance nach dem, was uns Herr Rodeck
erzdhlt hat. Dass nidmlich aus der Ge-
sellschaft (der Kinderirzte) heraus durch
Lobbybildung etwas geschaftt wurde.

Meine Frage lautet nun: Angenom-
men, die Transition kommt wirklich in
den OSG - wie schaffen wir es dann zur
Gesetzwerdung bzw. Umsetzung, sodass
es dann auch eine Finanzierung dafiir
gibt? Oder anders gesagt: Wir haben ein-
fach nicht die Kapazitit fiir jahrelanges
»Klinkenputzen in Wien - und deshalb
brauchen wir schlagkriftige Organisatio-
nen und Organe, die zur richtigen Zeit
an der richtigen Stelle ansetzen.
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Und noch etwas: Alle Beteiligten in
Spezialgebieten der Pédiatrie wissen,
wie Transitionsprozesse laufen konnen,
wenn entsprechende Strukturen und
Mittel vorhanden sind. Aber die fehlen
leider in Osterreich noch vollkommen.

Thyen: Ich denke, die einzelnen Grup-
pen sollten immer das machen, was sie
am besten konnen. Im konkreten Fall
stellt sich die Frage, wie schaffen wir den
Transfer von klinischem Wissen hin zur
Gesundheitspolitik. Der beste Motor da-
fir sind die Patientenvereinigungen und
die Selbsthilfegruppen. Diese haben sehr
authentische Motive und sprechen oft
dieselbe Laiensprache wie die Politiker.
Meine Empfehlung lautet also: Ermuti-
gen Sie diese Gruppen im Sinn von Em-
powerment, geben Sie Ihnen einen Platz
bei Thren Veranstaltungen und Presse-
aktivititen und niitzen Sie auch promi-
nente Personen in diesen Vereinigungen.
So konnen Sie einmal die Politiker zur
Aussage bringen ,Wir sind dafiir®
Wenn es dann zu den Trigern und
Kassen weitergeht, wollen diese wissen
»Warum?“ Dann kommen die Universi-
taten und die Wissenschaftler, die eine
entsprechende Evidenz vorlegen miissen.
Das heifit, es ist eine Aufgabe, die wir
gemeinsam schultern miissen, wenn wir
eine Aussicht auf Erfolg haben wollen.
Wobei die Wissenschaft ihren Beitrag so
gestalten muss, dass sie auch verstanden
wird, nach dem Motto ,,Science goes pub-

«

lic

Michael: Ich kann nur jedes Wort un-
terstreichen, das Sie gesagt haben. Wenn
ich Thnen einen Ratschlag geben darf -
gehen Sie erstmal auf die Internisten zu.
Bauen Sie eine Arzteschaft auf, die ge-
meinsame Ziele verfolgt. Es soll also nicht
sein, dass der Landeshauptmann von sei-
nem pdadiatrischen Berater etwas anderes
gesagt bekommt als von seinem internis-
tischen Berater. Das gemeinsame Formu-
lieren von Zielen ist nicht immer ganz
einfach, manchmal bleibt dann auch ein
pédiatrisches Ziel auf der Strecke. Aber
wenn Sie abgestimmt vorgehen, erspa-
ren Sie sich auch das eine oder andere
»Klinkenputzen®
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Schneider: Ich glaube auch, dass man das
nur in Zusammenarbeit schaffen kann.
Fir die padiatrische Onkologie bin ich
guter Dinge, dass das gelingt. Von uns Pa-
tienten wird daauch Eigenverantwortung
eingefordert, die aber ihrerseits wieder
Wissen und Information erfordert. Und
daher befiirworte ich auch sehr die an-
gesprochenen Schulungsprogramme als
Voraussetzung fiir unser Empowerment.

Waldhauser: Ich bin Endokrinologe und
weif3, dass es nie ein Problem ist, Dia-
betiker zu transferieren. Weil es auf der
Erwachsenenseite Einrichtungen dafiir
gibt. Es ist auch kein Problem, wenn
Sie sehr spezifische Dinge wie das ad-
renogenitale Syndrom haben. Obwohl
dessen Inzidenz nur 1:10.000 ist, gibt
es geniigend Internisten, die sich dabei
gut auskennen. Bei den ,rare diseases®
haben wir aus meiner Sicht das wirkliche
Problem. Dort, wo wir ganz wenige Pa-
tienten haben, von denen immer mehr
tiberleben, haben wir auf der Partner-
seite oft niemanden, der sich damit
auskennt. Und damit kann man auch
seine Ambulanz nicht fiillen, weil es so
wenige sind. Und da stellt sich die Frage,
welches Modell wir wollen. Wollen wir
diese Patienten ewig in der Padiatrie
behandeln? Holen wir einen Internisten
und legen es zusammen? Oder trachten
wir doch, auf der Gegenseite Partner zu
finden?

Schwerzmann: Wenn Sie fragen, welches
das tiberlegene Modell ist, gibt es wahr-
scheinlich keine Antwort dazu. Wenn Sie
von den ,rare diseases” sprechen, stehen
wir meines Erachtensam Anfang der Ent-
wicklung. Und in 10 bis 20 Jahren wird
es viel mehr von diesen Patienten geben.
Und wenn Sie mich als Erwachsenenme-
diziner fragen, tun Sie als Padiater gut
daran, wenn Sie rechtzeitig Thre Partner
auf Erwachsenenseite suchen.

Thyen: Ich muss dem widersprechen. Ich
glaube, Sie sagen das so, weil Sie immer
noch entlang von Diagnosen denken. Ich
habe heute etwas iiber den generischen
Ansatz gesagt. Und wenn man alle sel-
tenen Erkrankungen zusammennimmt,
dannsindesviele, viele Menschen. Und in
Deutschland diskutieren wir gerade den

Ansatz ,,Zentren fiir seltene Erkrankun-
gen®. Und denken Sie auch daran, dass
z.B. in der Neuropéadiatrie 50 % der Pa-
tienten {iberhaupt noch keine Diagnose
haben! Das heifit, wenn man erst eine Di-
agnose braucht, um auf eine bestimmte
Schiene gestellt und an ein bestimmtes
Zentrum geschickt zu werden, bleiben
viele Patienten auf der Strecke. Und da-
her halte ich den generischen und Alters-
gruppen ibergreifenden Ansatz fiir den
sinnvolleren. Und ganz wichtig ist dabei
auch eine entsprechende psychosoziale
Begleitung.

Popow: Die Erwachsenenmediziner war-
ten ja nicht darauf, dass wir z. B. mit einer
ganzen Patientengruppe daherkommen,
z.B. mit Autismus-Patienten, die 1,4 %
der Population ausmachen. Die Erwach-
senenpsychiater haben ja jetzt schon
strukturelle und Kapazititsprobleme.
Wie sollen die denn das zusitzliche
Patientenaufkommen bewaltigen?

NN: Ich mochte noch einmal das Stich-
wort ,Seltene Erkrankungen aufneh-
men, von denen es ja mindestens 6000
gibt und von denen 6-8 % der Bevolke-
rung betroffen sind. Das sind etwa eine
halbe Million Menschen in Osterreich,
und dann wird klar, dass ein Zentrum
nicht reicht. Und kein Arzt kann sich
auch bei 6000 Erkrankungen so gut
auskennen, dass er alle diese Patien-
ten gut betreuen kann. In meinem Fall
handelt es sich um ,Neurofibromatose®,
die mit 1:2000 an der Grenze zu den
»Seltenen Erkrankungen® liegt. Diese
Erkrankung betrifft in Osterreich iiber
4000 Menschen, und das Transitions-
problem ist da ganz akut. Wir finden
im Erwachsenenbereich niemanden, der
die Patienten gut betreuen kann, und
es gibt eine einzige Spezialambulanz fiir
Kinder und Jugendliche in Wien. Als
Betroffene wiinschen wir uns natiirlich,
dass sich da politisch etwas tut, v. a. auch
iiber den Nationalen Aktionsplan.

Kerbl: Ich bedanke mich sehr herzlich
fir Thre wertvollen Beitrage in der Dis-
kussion.

In der letzten Runde mochte ich mit
den Teilnehmern des Round Table einen



Word-Rap machen und Sie bitten, einen
von mir begonnenen Satz zu vollenden.

Kerbl: Herr Rodeck, Sie haben erzihlt,
dass Thre Tochter beim Arzt den Mund
aufmachen und laut wie ein Lowe briil-
len sollte. Wenn Sie das machen sollen,
welchen Satz in Bezug auf ,Transition”
briillen Sie denn dann raus?

Rodeck: Macht es!

Kerbl: Frau Findorft, Sie haben uns iiber
das ,case management“ erzahlt. Bitte
vollenden Sie folgenden Satz: Ich glaube
das ,case management® ist notwendig,
weil ...

Findorff: ... das die beste Form der Be-
treuung ist.

Kerbl: Herr Scherzmann, Thr Satz lautet:
Ich glaube, dass ich als Erwachsenen-
kardiologe Kinder gut behandeln kann,
weil ...

Schwerzmann: ... ich die Ausbildung da-
zu habe.

Kerbl: Herr Michael, Thr Satz: Ich glaube
dass man neben den Sozialpédiatrischen
Zentren fiir Kinder auch solche fiir Er-
wachsene braucht, weil ...

Michael: ... wir Pidiater sind und keine
Erwachsenen behandeln sollen.

Kerbl: Frau Schneider: Wenn ich meine
Erkrankung noch einmal durchmachen
miisste, dann wiirde ich Folgendes nicht
mehr erleben wollen:

Schneider: Den Autonomieverlust!

Kerbl: Frau Thyen: Der generische Ansatz
ist besser weil ...

Thyen: ... er zu mehr Gerechtigkeit in der
Betreuung fiihrt.

Kerbl: Frau Eglau - Sie wissen wahr-
scheinlich schon, was kommt: In 5 Jah-
ren wird das Thema ,,Transition” im OSG
stehen, weil ...

Eglau: ... der Bund, die Lander und die
Sozialversicherungen gemeinsam zu der
Uberzeugung gelangt sind, dass das eine
verniinftige Sache ist.

Kerbl: Vielen Dank!
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Der Verein ,,Politische Kindermedizin“

fordert die Osterreichischen Politiker auf,

1. sich vorrangig, uneingeschrankt und
nachdriicklich fiir die Zukunft der
nichsten Generationen einzusetzen
und geeignete Mafinahmen zu ergrei-
fen, um die Entwicklungsmdglichkei-
ten, die Gesundheit und Teilhabe von
Kindern und Jugendlichen in unse-
rem Land nachhaltig zu verbessern,

2. die von Osterreich 2011 unterzeichne-
te Européische Deklaration zu Child
Friendly Health Care (CFHC) nach
den entsprechenden Guidelines in al-
len Gesundheitsangelegenheiten von
Kindern und Jugendlichen umzuset-
zen und anzuwenden und

3. die im Rahmen der Jahrestagung 2015
erarbeiteten Forderungen zur Verbes-
serung der Transition von Jugendli-
chen in die Erwachsenenbetreuung
umzusetzen.

Forderungen

= Gewahrleistung/Aufbau geeigneter
Transitionsstrukturen im Bereich der
Jugend- und Erwachsenenmedizin,

== Gewihrleistung der personellen und
finanziellen Ressourcen fiir einen ge-
ordneten Transitionsprozess,

== Planung der Transitionsprozesse nach
internationalem Vorbild in Abhén-
gigkeit vom jeweiligen Krankheitsbild
und in enger Kooperation aller Betei-

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit verwen-
den wir in diesem Beitrag das generische Mas-
kulinum. Dies impliziert immer beide Formen,
schlieBt also die weibliche Form mit ein.

Politische Kinder Medizin
www.polkm.org

Resolution 2015
der ,Politischen Kindermedizin”

ligten, insbesondere der betroffenen
Patienten,

== verpflichtende Aus- und Fortbildung
von Arzten und Angehérigen der Ge-
sundheitsberufe tiber Transition und
Transitionsprozesse,

== Beriicksichtigung der zentralen Rol-
le der spezifischen Primérversorgung
fir Kinder und Jugendliche im Tran-
sitionsprozess. Abstimmung des Tran-
sitionsprozesses zwischen den Zen-
tren und den Primérversorgern,

== Griindung gemeinsamer Versor-
gungseinrichtungen der Jugend- und
Erwachsenenmedizin fiir Jugendliche
mit bestimmten chronischen Gesund-
heitsproblemen,

== eher problem- als altersspezifische
Versorgung von Patienten mit selte-
nen Erkrankungen (in Osterreich im-
merhin eine halbe Million Betroffene).

1 Hintergrund dieser Resolution

Die 9. Jahrestagung der Politischen Kin-
dermedizin fand am 16. und 17.10.2015
statt und behandelte das Thema ,,Transiti-
on', die Ubergangsperiode vom Jugendli-
chen- zum Erwachsenenalter, medizinisch
die Ubergabe vor allem chronisch erkrank-
ter Jugendlicher von den Einrichtungen
der Kinder-/Jugendmedizin an jene der
Erwachsenenmedizin. Fiir diesen Prozess
sind organisatorische, strukturelle und be-
gleitende Voraussetzungen und Maf3nah-
men notwendig, die mit wenigen Ausnah-
men in Osterreich kaum vorhanden sind.

Dieser Mangel fithrt zu einem ekla-
tanten Versorgungsdefizit, das oft erziel-
te Behandlungserfolge zunichte macht
und junge Erwachsene in essenziellen Le-

bensbereichen und hinsichtlich ihrer Ge-
sundheit und Lebensqualitit beeintréich-
tigt. Das betriftt — wie immer - vor allem
finanziell und bildungsmifig schlechter
gestellte Familien, die plotzlich vor dem
Versorgungsnichts stehen. Es gibt ver-
schiedene Transitionsmodelle, die sorg-
sam fiir das jeweilige Krankheitsbild indi-
viduell ausgewdhlt und umgesetzt werden
miissen. Dafiir sind einerseits strukturel-
le Voraussetzungen (z.B. 4quivalente Ein-
richtungen der Erwachsenenmedizin)
und eine enge Kooperation der betreuen-
den Kinder- und Erwachsenenmediziner
unbedingt erforderlich.

2 Begriindungen
fiir die Notwendigkeit
der TransitionsmafBnahmen

2.1 Gewadbhrleistung/Aufbau
geeigneter Transitionsstrukturen
im Bereich der Jugend-

und Erwachsenenmedizin

Transition ist ein sensibler Prozess mit
3 Beteiligten, dem chronisch kranken
Patienten und seiner Familie, den be-
treuenden Personen von der kinder-/ju-
gendmedizinischen Einrichtung und den
iibernehmenden Personen von der Er-
wachsenenmedizin. Zur Beendigung des
jahrelangen Vertrauensverhdltnisses zur
jugendmedizinischen Einrichtung und
zur Etablierung eines neuen Vertrauens-
verhiltnisses kommt noch die ,learning
curve® der iibernehmenden Betreuer und
ein Paradigmenwechsel von der Jugend-
zur Erwachsenenmedizin (paternalisti-
sches vs. beratendes Konzept, vernetztes
Arbeiten vs. Selbstorganisation usw.).
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Das Gelingen des Transitionsprozesses
ist daher abhéngig vom Vorhandensein ge-
eigneter Strukturen und krankheitsspezi-
fischen Wissens in der Erwachsenenmedi-
zin, von der Vorbereitung und Begleitung
des Transitionsprozesses (frithe Informa-
tion, Abbau von Angsten, Beschreiben des
zu erwartenden Szenarios, Vorstellung des
Patienten und seiner Krankengeschichte,
Integration in das neue Behandlungsset-
ting).

Fir die Ressourcen und Prozesspla-
nung sollten einerseits interdisziplini-
re Arbeitsgruppen (Kinder-/Jugendheil-
kunde, Erwachsenenmedizin) gegriindet
werden, andererseits auch ein nationaler
Plan fiir die Transition von jugendlichen
Patienten z.B. durch die GOG (Gesund-
heit Osterreich GesmbH) erstellt werden.

2.2 Gewadhrleistung

der personellen und finanziellen
Ressourcen fiir einen geordneten
Transitionsprozess

Die vorher beschriebenen Leistungen sind
derzeit in keinem Behandlungsprozess ab-
gebildet und beruhen fast immer auf dem
»good will“ der Beteiligten. Erfahrungen
in Deutschland und England haben ge-
zeigt, dass sich die Finanzierung der Uber-
gabe-/Ubernahmekosten rechnet.

2.3 Planung der Transitionspro-
zesse nach internationalem Vorbild,
in Abhangigkeit vom jeweiligen
Krankheitsbild und in enger Koope-
ration aller Beteiligten, insbesonde-
re der betroffenen Patienten

Es gibt verschiedene Transitionsmodelle,
die im Prinzip von einer Mitteilung, dass
die jugendmedizinische Einrichtung ab
sofort nicht mehr zusténdig ist, bis zu ge-
meinsamen jugend- und erwachsenenme-
dizinischen Einrichtungen, die eine Be-
handlungskontinuitét sichern sollen. Die
Wahl des Modells hangt von der Komple-
xitdt des Krankheitsbildes ab: Je komple-
xer und komorbidititslastiger das Krank-
heitsbild, je aufwendiger die Betreuung
und je geringer die Erfahrungen in der
Erwachsenenmedizin, desto umfassender
und komplexer der Transitionsprozess.
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2.4 Aus- und Fortbildung

von Arzten und Angehérigen der
Gesundheitsberufe (iber Transition
und Transitionsprozesse

Derzeit sind Transition und Transitions-
prozesse weder im Studium noch in der
allgemeinen Fortbildung fiir Arzte und
Angehorige von Gesundheitsberufen vor-
gesehen. Das spezifische Wissen tiber die
bei der Transition von Jugendlichen not-
wendigen Voraussetzungen und auftre-
tenden Schwierigkeiten ist aber eine we-
sentliche Voraussetzung fiir das Gelingen
der Transition.

2.5 Beriicksichtigung der zentra-
len Rolle der spezifischen Primar-
versorgung fiir Kinder und
Jugendliche im Transitionsprozess.
Abstimmung des Transitions-
prozesses zwischen den Zentren
und den Primarversorgern

Ein wesentlicher Teil der ambulanten Be-
treuung fillt den Primérversorgern zu, die
auch einen gewissen Grad an Kontinuitét
gewidhrleisten. Gerade chronisch kran-
ke Kinder und Jugendliche bleiben meist
bis zum Ubertritt in das Erwachsenenal-
ter und dariiber hinaus in der Betreuung
von Pédiatern und der auf das Alter und
die Krankheit spezialisierten Therapeu-
ten. Die meist gut funktionierende Kom-
munikation mit den jugendmedizinischen
Spezialeinrichtungen muss auch in und
mit der erwachsenenmedizinischen Ein-
richtung gewihrleistet sein.

2.6 Grindung gemeinsamer
Versorgungseinrichtungen der
Jugend- und Erwachsenenmedizin
fir Jugendliche mit

bestimmten chronischen
Gesundheitsproblemen

Ein Modell, das Transitionsprozesse ver-
einfacht, ist die Tiir-an-Tiir-Versorgung
pédiatrischer und erwachsener Patienten
an einem gemeinsamen Zentrum. Solche
Modelle existieren z.B. in der Schweiz
fiir Patienten mit angeborenen Herzfeh-
lern. Inwieweit sich solche Modelle fiir
bestimmte Krankheitsbilder bewihren,
muss im Einzelfall gepriift werden.

2.7 Eher problem-als
altersspezifische Versorgung
von Patienten mit seltenen
und Padiatrie-spezifischen
Erkrankungen

Patienten mit seltenen Erkrankungen
(Pravalenzen unter 1:2000) sollten in ent-
sprechenden tiberregionalen Zentren be-
treut werden. Da die Erfahrungen mit
seltenen Erkrankungen diesen hochspezi-
alisierten Einrichtungen mit hohem For-
schungsanteil vorbehalten sein sollten, ist
zu iiberlegen, inwieweit die gemeinsame
Betreuung von Kindern, Jugendlichen
und Erwachsenen in einem entsprechen-
den Referenzzentrum sinnvoll ist und or-
ganisiert werden kann.

Patienten mit Padiatrie-spezifischen
Erkrankungen wie z.B. infantile Cere-
bralparese, Wachstums- oder Sexualent-
wicklungsstorungen usw. sind ebenfalls in
iberregionalen Zentren zumindest in der
Konsiliarbetreuung besser aufgehoben, da
sie tiblicherweise nicht ausschliefllich im
Primirversorgungsnetz versorgt werden
konnen. Derartige tiberregionale Zentren
fiir Erwachsene miissen aber erst gegriin-
det werden.

3 Alilgemeine Ma3nahmen
zur Verbesserung der Chancen
kranker Kinder auf Teilhabe

in der Gesellschaft

Diese Forderungen sind quasi ,,stindiger

Bestandteil“ der Resolutionen der Politi-

schen Kindermedizin, sie wurden mehr-

fach begriindet, aber noch nicht oder nur

teilweise umgesetzt:'

== uneingeschrankte Integration der
Kinderrechte in die Osterreichische
Verfassung,

== Festlegen von Konzepten zur Verhin-
derung von Kinder- und Jugendarmut
und ihrer Folgen mit einem zeitlich
verbindlichen Umsetzungsplan,

= moglichst rasche Umsetzung kla-
rer Richtlinien fiir die Betreuung von
Fliichtlingskindern und Not leiden-
den Kindern mit aktuellem Migrati-
onshintergrund. Das beinhaltet auch
die Zurverfiigungstellung entsprechen-

1 Siehe friihere Resolutionen der Politischen
Kindermedizin (www.polkm.org).
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der Versorgungsstrukturen vor allem
fiir unbegleitete Fliichtlingskinder
und -jugendliche, einen einheitlichen
Gesundheits- und Impfpass und den
Zugang zu kostenfreien Therapien fiir
traumatisierte Kinder und Jugendliche,

== Verankerung einer spezifischen Pri-
marversorgung fiir Kinder und Ju-
gendliche im geplanten PHC-Gesetz,

== Gesundheitsférderung nach dem sa-
lutogenetischen Prinzip,

== Forderung und Ausbau der ,,Frithen
Hilfen", insbesondere aufsuchender
Hilfen,

== Kostenfreiheit fiir alle etablierten Kin-
dertherapien, insbesondere die im
Allgemeinen Sozialversicherungs-
gesetz (ASVG) der érztlichen Hilfe
gleichgestellten Therapien,

== Finanzierung von Gesundheitsleis-
tungen nach den Bediirfnissen der
Kinder und Jugendlichen und ihrer
Familien,

== Vereinfachung der Administra-
tion von Gesundheitsleistungen und

Griindung bedarfsorientierter One-
stop-Shops fiir Kinder und Jugendli-
che mit besonderen Bediirfnissen,
moglichst rasche Umsetzung der fer-
tigen Plane fiir die Kinderrehabilita-
tion,

Umsetzung des Family Centered Care
Prinzips,

Beseitigung der eklatanten Versor-
gungsméngel im Bereich der Kinder-
und Jugendpsychiatrie, Anerkennung
des Fachs als Mangelfach mit den ent-
sprechenden Konsequenzen fiir eine
vermehrte Ausbildung von Kinder-/
Jugendpsychiatern,

Etablierung von Kompetenzzentren
mit assoziierten Versorgungsnetzwer-
ken fiir Kinder und Jugendliche mit
seltenen, komplexen, diagnostisch
und therapeutisch aufwendigen Er-
krankungen, Umsetzung der Schwer-
punktsetzung hochspezialisierter
Medizin nach dem NAPse (Nationa-
len Aktionsplan fiir seltene Erkran-
kungen).
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