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In der Transitionszeit wird der
Grundstein fiir eine gesund-
heitsfordernde/-gefahrdende
Lebensweise gelegt

Mindestens ein chronisches
Gesundheitsproblem hatten 38,7 %
der KiGGS-Teilnehmer
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Lernziele

Nach der Lektiire dieses Beitrags ...

= kennen Sie den Bedarf an spezialisierter Betreuung im Kindes- und Jugendalter.
= konnen Sie die Barrieren benennen, die eine erfolgreiche Transition verhindern.
= ist lhnen der Unterschied zwischen Transition und Transfer geldufig.

= sind Sie in der Lage, krankheitsspezifische Transitionsmodelle zu beschreiben.
= wissen Sie um die Kernthemen im Transitionsprozess.

Transition von der Kinder- und Jugend- in die Erwachsenenmedizin

Fiir alle Menschen ist die Transition von der Kindheit und Jugend in das Erwachsenenleben mit
vielfaltigen Herausforderungen verkniipft. Diese sind v. a. charakterisiert durch die Ablosung vom
Elternhaus, das Eingehen neuer menschlicher und sozialer Bindungen, die Entwicklung eigener
Weltanschauungen und Wertvorstellungen sowie die Entwicklung und Umsetzung beruflicher
und personlicher Lebensperspektiven [1, 2]. Damit ergeben sich auch Veridnderungen in den
gesellschaftlichen Beziigen; hierbei macht der Schritt zu einem eigenverantwortlichen Agieren
im medizinischen Versorgungssystem einen Teil dieser Verinderungen aus. Diese Lebensphase
spielt fiir die Gesundheit eine besondere Rolle, nicht nur, weil sie im Bereich der psychischen
Gesundheit Risiken mit sich bringt, sondern weil in dieser Zeit auch der Grundstein fiir eine
die gesundheitsfordernde oder aber eher die Gesundheit gefihrdende Lebensweise gelegt wird.
Der Sachverstindigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen hat in seinem
Sondergutachten aus dem Jahr 2009 die speziellen Versorgungsanforderungen bei Kindern und
Jugendlichen untersucht und nachdriicklich auf vielfiltige Versorgungsdefizite beim Ubergang
von der piddiatrischen in die Erwachsenenversorgung, mit ihren z.T. gravierenden Folgen, hinge-
wiesen [3]. Transition ist daher folgerichtig ganz allgemein ein wichtiges Thema im Bereich der
gesundheitlichen Pravention, in dem dringender Handlungsbedarf besteht. Dies gilt im beson-
deren Maf} fiir Jugendliche mit chronischen Erkrankungen oder anders begriindetem besonderem
Versorgungsbedarf, wie z.B. aufgrund von Behinderungen.

Epidemiologische Daten

Der Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) liefert eine reprisentative Information zu
korperlicher, psychischer und sozialer Lage von Kindern und Jugendlichen im Alter von 0 bis
17 Jahren in Deutschland [4]. Der Anteil von Kindern und Jugendlichen im Alter von 0 bis
17 Jahren mit mindestens einem chronischen Gesundheitsproblem betrug danach 38,7 %. Es
hatten 2,0 % eine amtlich anerkannte Behinderung, die Privalenz angeborener Fehlbildungen
betrug 10,6 % [5].

Transition as urgent and joint task

Abstract

Of all children and adolescents, 15% have specialized healthcare and psychosocial needs. After the
transition to adult medical care, up to 40% of these young adults lose contact to the specialized
medical care system. Frequently, they first take advantage of specialized medical care only when
complications or sequelae of their chronic disease arise. In order to improve this deplorable situa-
tion transition has to be accepted as an interdisciplinary challenge/task and it has to be established
as a structured and properly financed integral part of our healthcare system. Not until then can
all affected adolescents and young adults obtain adequate support on their way to an appropriate
disease management within the adult healthcare system.
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Das Vorliegen einesbesonderen Versorgungsbedarfs wurde im KiGGS mithilfe des Children with
Special Health Care Needs (CSHCN) Screener im Elternbogen erfasst [6], der 5 typische Bereiche
abdeckt: ,Einnahme verschreibungspflichtiger Medikamente®, , Notwendigkeit psychosozialer
oder padagogischer Unterstiitzung®, ,funktionelle Einschrankungen’, ,spezieller Therapiebedarf“
und ,emotionale, Entwicklungs- oder Verhaltensprobleme®. Ein spezieller Versorgungsbedarf
wurde angenommen, wenn mindestens einer der 5 Bereiche bejaht wird (einschliefSlich der
zugehorigen Unterfragen; [6]). Nach diesen Kriterien liegt bei 14 % aller Kinder bis 17 Jahre ein
spezieller Versorgungsbedarf vor. Dies umfasst in der Bundesrepublik insgesamt 1.864.800 Kinder
und Jugendliche [7]. Ein besonders hoher Anteil von speziellem Versorgungsbedarf wurde fiir
die folgenden Krankheitsbilder angegeben:
== Diabetes mellitus (ca. 70 %),
== Schilddriisenkrankheiten (ca. 65 %),
= Epilepsie (ca. 65%) und
== Asthma bronchiale (ca. 65 %).

Versorgungsbedarf und Versorgungsdefizite sind in ihrem Umfang sowohl von der Grunderkran-
kung und dem gesundheitlichen Zustand als auch von der individuellen Lebenssituation des
Patienten abhingig. Im KiGGS wurde explizit nach Erkrankungen gefragt, die vergleichsweise
héufig vorkommen, aber teilweise nicht bzw. nur in seltenen Fallen oder in geringem Ausmaf}
mit einem speziellen Versorgungsbedarf einhergehen. Seltene Erkrankungen sind damit schlecht
abgebildet [5]. Sie mégen mengenmaflig eine nachgeordnete Rolle spielen; fiir die Entwicklung
eines strukturierten Transitionsprozesses sind sie aufgrund der hiufig komplexen Situation von
grofler Relevanz. Der Bedarf muss also eher hoher eingeschitzt werden, als er aus den KiGGS-
Daten zu entnehmen ist [8].

Beispiele. Nach einer Untersuchung von Watson verloren 40 % der jugendlichen Nierentransplan-
tierten ihr Transplantat innerhalb von 36 Monaten nach dem Transfer in die Erwachsenenmedizin
[9], iberwiegend bedingt durch unzureichende Therapieadhdrenz [9, 10]. Beim Transfer in die
Erwachsenenversorgung verlieren 40 % der Jugendlichen mit einem Diabetes Typ 1 den Kontakt
zur Spezialmedizin, mit einem deutlich ansteigenden Risiko fiir eine schlechtere glykdmische
Kontrolle [8]. Jugendliche zeigten nach dem Transfer ein 2,5-fach erhohtes Risiko fiir eine un-
glinstige Blutzuckereinstellung (HbA,.-Wert >9 %), verglichen mit Jugendlichen, die noch in der
pédiatrischen Versorgung verblieben waren [11]. Diese Jugendlichen unterliegen einem damit
verbundenen hoéheren Risiko fiir diabetesbezogene Folgeschiddigungen.

Aufgaben fiir das medizinische Versorgungssystem

Fir chronisch kranke oder behinderte Jugendliche ist die Transition mit besonderen Aufgaben
verbunden. Sie miissen Verantwortung fiir die lebenslange Behandlung ihrer Erkrankung oder
Beeintrichtigung tibernehmen und dafiir nicht nur Giber die krankheitsspezifischen Kenntnisse
und Fertigkeiten verfiigen, sondern auch lernen, sich selbststindig im medizinischen Versorgungs-
system zurechtzufinden. Die Eltern, die iiber viele Jahre die Verantwortung fiir die medizinische
und evtl. auch psychosoziale Versorgung itbernommen haben, miissen umgekehrt lernen, diese
Verantwortung an die Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen abzugeben. Dieser Prozess stellt
fir das gesamte familidre Geflige eine grofie Herausforderung dar. Hinzu kommt die Aufgabe,
geeignete weiterbetreuende Spezialisten zu finden und angesichts ungewohnter Strukturen und
Abliufe zu ihnen eine vertrauensvolle therapeutische Beziehung aufzubauen.

Erfahrungsgemif} gelingt dieser Prozess vielen Jugendlichen nicht oder nur sehr verzogert.
Aus diesem Problemkomplex ergibt sich fiir den Zeitraum der Transition ein besonderer, tiber die
iibliche medizinische Versorgung hinausgehender transitionsmedizinischer Betreuungsbedarf.
Die Problematik des Ubergangs ist besonders ausgeprigt, wenn es sich um Patienten mit einem
speziellen, sehr umfangreichen oder wegen der Seltenheit der Erkrankung in der Erwachsenenme-
dizin kaum bekannten Versorgungsbedarf handelt. Die Eltern dieser Patienten haben sich oft eine
besondere Kompetenz im Verstindnis der Erkrankung sowie in der Organisation notwendiger
medizinischer Leistungen und psychosozialer Hilfen erworben. Zu dem betreuenden kinder- und
jugendmedizinischen Team ist eine fast familidre Beziehung entstanden.

Bei 14 % aller Kinder bis 17 Jahre
liegt ein spezieller Versorgungsbe-
darf vor

Beim Transfer in die Erwachse-
nenversorgung verlieren 40 % der
Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes
den Kontakt zur Spezialmedizin

Chronisch kranke oder behin-
derte Jugendliche miissen sich
selbststandig im medizinischen
Versorgungssystem zurechtfinden
konnen
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Oft miissen die Eltern erneut
verlassliche Ansprechpartner in der
Erwachsenenmedizin finden

Circa 30-40 % der Jugendlichen mit
chronischen Krankheiten gehen
trotz Vermittlung von geeigneten
Ansprechpartnern ,verloren”

Fiir die Gesundheitsversorgung
stellt sich die Aufgabe der Si-
cherstellung einer erfolgreichen
Transition

Transitionsbarrieren wurden fiir
Deutschland ab 2008 an den
DRK Kliniken Berlin | Westend
untersucht
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Dies alles in die Erwachsenenmedizin und in die Regie des jungen Erwachsenen zu tiberfiihren,
ist nicht leicht. Oft behalten die Eltern hier ihre Position als Verantwortliche und miissen in
der Erwachsenenmedizin erneut verlassliche Ansprechpartner finden. Diese miissen ausreichend
Verstindnis, Zeit und fachliche Expertise aufweisen, die komplexe Betreuung der Patienten zu
ibernehmen und auch bereit sein, die ,elterliche Expertenrolle” zu respektieren. Dies ist fiir
viele Erwachsenenmediziner eine ungewohnte Situation.

Die in der Literatur angegebenen Zahlen sprechen von ca. 30-40% der Jugendlichen mit
chronischen Krankheiten, die wegen dieser Schwierigkeiten trotz Vermittlung von geeigneten
Ansprechpartnern in der Erwachsenenmedizin ,verloren® gehen. Oft erhalten die Betroffenen eine
suboptimale Betreuung. Die Patienten erscheinen erst dann in einer entsprechend spezialisierten
Betreuungseinrichtung, wenn spiirbare korperliche Probleme aufgetreten sind, die durch eine
adidquate Therapie hitten verhindert werden sollen, z.B. OrganabstofBungen bei transplantier-
ten Patienten. Der Erfolg jahrelanger therapeutischer Bemithungen kommt oft in kurzer Zeit
abhanden [2, 12, 13, 14]. Fiir die Gesundheitsversorgung im Transitionsprozess stellt sich somit
die Aufgabe der Sicherstellung einer erfolgreichen Transition gerade solcher Jugendlicher in die
Erwachsenenmedizin. Dies erfordert eine Struktur und ein Vorgehen, die typische Barrieren fiir
eine erfolgreiche Transition beriicksichtigen.

Transitionsbarrieren

Es gibt eine Vielfalt internationaler Untersuchungen zu spezifischen Hemmnissen und Defiziten

im Kontext der Transition sowie Empfehlungen zu deren Uberwindung, die z.T. in nationale

Aktionsplane iibernommen wurden [15, 16, 17]. Typische Barrieren lassen sich untergliedern

beziiglich [15]:

= krankheits-/stérungsbedingter, persénlicher Faktoren,

== besonderer psychosozialer Belastungen und allgemeiner Widerstande,

== des Zugangs zur Versorgung,

== der Organisation von Transitionsprozess und Verantwortlichkeiten der Qualitit arztlicher
Versorgung,

== kommunikativer Aspekte,

== gesellschaftlicher Barrieren.

Grundsitzliche entwicklungspsychologische und kommunikative Aspekte sind in verschiedenen
Lindern sicher vergleichbar, strukturelle Barrieren wegen der teilweise erheblichen Unterschiede
der medizinischen Versorgungssysteme aber sicher stirker von nationalen Eigenheiten bestimmt.
Hierfiir miissen daher jeweils eigene, angepasste Losungen gefunden werden.

Transitionsbarrieren wurden fiir Deutschland ab 2008 an den DRK Kliniken Berlin | Westend
mithilfe des Berliner TransitionsProgramms (BTP) zunéchst fiir Jugendliche mit Typ 1 Diabetes
und Epilepsie untersucht. Entwicklung und Umsetzung des BTP wurden gefordert und unterstiitzt
durch die Robert Bosch Stiftung GmbH und die DRK Schwesternschaft Berlin.

Um die spezielle Situation in Deutschland besser beurteilen zu konnen, wurden in Orientierung
an den in der internationalen Literatur identifizierten Themenkomplexen Fokusgruppendiskus-
sionen durchgefiihrt, an denen Fachleute aus verschiedenen Fachgebieten (Pddiatrie, Neurologie,
innere Medizin, Allgemeinmedizin, Kinderkrankenpflege, Psychologie, Medizinsoziologie) und
gesondert Betroffene (jugendliche Patienten und Eltern) teilnahmen. Die Diskussionsergebnisse
und Teile des Diskussionsprozesses werden im Folgenden dargestellt [18].

Folgende Barrieren konnten identifiziert werden:
== Barrieren aufseiten der Betroffenen:

= grundsitzliche Abneigung der Jugendlichen und der Familien gegen einen Wechsel,

= Ambivalenz durch noch starke Abhéngigkeit von den Eltern vs. Autonomiebestreben,

= starke Bindung an vertraute Betreuer und Institutionen tiber viele Jahre, somit Sorge vor

Wegfall kompetenter Ansprechpartner,

= Ablehnung des ungewohnten Betreuungsklimas in der Erwachsenenmedizin [15, 19].
== Barrieren aufseiten der Betreuer:

= Hemmungen, die Patienten abzugeben,

= Unsicherheit und mangelnde Vorbereitung fiir den Umgang mit diesem Thema,



= Unsicherheit iiber den adidquaten Zeitpunkt,

= Zeitmangel (mangelnde Planung, fehlende interdisziplindre Absprachen, Probleme beim
Kennenlernen neuer Patienten mit oft lang andauerndem, komplexem Krankheitsverlauf),

= Mangel an Spezialisten im Erwachsenenbereich (z. B. bei Patienten mit komplexen neurolo-
gischen Storungen),

= schwieriger Zugang zu weiteren, nichtérztlichen Transitionsressourcen [15, 19] wie z.B.
Fallmanagement, Sozialberatung, psychologische Unterstiitzung.

== Strukturbarrieren:

= Fehlen einer Transitionstradition in der medizinischen Versorgung auferhalb von lokalen
Aktivititen und Projekten einzelner Arbeitsgruppen und Personen,

= keine definierte Verantwortung fiir dieses Thema,

= Fehlen strukturierter Materialien (Epikrisen, Dokumentationssysteme, Assessments),

= Mangel personeller Ressourcen,

= keine Sicherung der Nachhaltigkeit durch Planung und Steuerung des Transitionsprozesses
im Sinne von Fallmanagement,

= fehlende Finanzierung zusitzlicher Transitionsleistungen wie Transitionsgespriche, gemein-
same Sprechstunde, Fallmanagement [15, 19].

Die Uberwindung der Transitionsbarrieren erfordert spezielle Aktivititen und Programme. Diese
gehen {iber die bereits existierenden Einzelprojekte engagierter Arbeitsgruppen und Einzelper-
sonen (Beispiele s.unten) hinaus.

Internationale Erfahrungen mit Transitionsprogrammen

In Australien, England, Kanada und den USA existieren differenziert ausgearbeitete und z.T.
in nationale Konsenspapiere eingebettete Transitionsprogramme, die unterschiedlich erfolgreich
umgesetzt werden. Es gibt Unterschiede in Zielsetzung und Umfang der Programme sowie
ebenso in Umfang und Detailtiefe der verwendeten Materialien und Interventionsinstrumente
[19]. Zu den offentlich bereitgestellten Materialien zihlen v.a. strategische Grundsatzpapiere,
Informationsmaterial fiir Jugendliche, Eltern und Leistungserbringer sowie Instrumente zur
Steuerung bzw. zur Kontrolle des Transitionsprozesses. Sie liefern weniger operationalisierte
Arbeitsvorlagen fir ein Transitionsprogramm etwa im deutschen Kontext, sondern vielmehr
strategische Anregungen. Es liegen aber wenige Evaluationen tiber den tatsichlichen Erfolg
der Programme vor, da wegen der vielfiltigen Einflussfaktoren und der Fiille der beteiligten
Personen und Fachgruppen sowohl die Konzeptionierung als auch die praktische Umsetzung von
Evaluationsstudien sehr anspruchsvoll ist [20]. Obwohl daher eine differenzierte Bewertung dieser
Programme und eine direkte Ubertragung auf die Verhiltnisse in Deutschland kaum méglich sind,
ergeben sich daraus interessante Erkenntnisse und generelle, gut iibertragbare Uberlegungen, die
grofle Ubereinstimmung mit in den Berliner Fokusgruppen geduflerten Losungsansitzen zeigen:
== Flexibilitdt und individuelle angepasste Versorgung durch Beriicksichtigung der sehr unter-
schiedlichen Charakteristika sowie der Schweregrade der Krankheitsbilder und des entspre-
chend unterschiedlichen Betreuungsbedarfs (von sehr gleichférmigen bis stark variierenden
Versorgungsabldufen und von geringem bis intensivem Betreuungsbedarf),
== Sicherstellung einer addquaten Versorgungskompetenz in der Erwachsenenmedizin bei der
Versorgung jugendlicher Patienten. Entwicklung einer Versorgungskompetenz auch fiir in der
Erwachsenenmedizin bisher nicht oder wenig bekannte Krankheitsbilder, also fiir Patienten,
die aufgrund medizinischer Fortschritte erst seit kiirzerer Zeit das Erwachsenenalter erreichen
oder bei denen sich aufgrund neuer Erkenntnisse zu Atiologie und Pathogenese kinder- und
jugendmedizinischer Krankheitsbilder das therapeutische Vorgehen grundlegend veréndert
hat. Die fiir die Versorgung spezieller Patientengruppen notwendigen Strukturen sind daher
noch nicht etabliert [19].

Letzterer Aspekt kann aber durch Transitionsprogramme allein nicht gelost werden, sondern
bedarf entsprechender gesundheitspolitischer Initiativen.

Die Uberwindung der Transiti-
onsbarrieren erfordert spezielle
Aktivitaten und Programme

Es liegen wenige Evaluationen
tiber den tatsachlichen Erfolg der
Programme vor
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An den deutschen Herzzentren

in Berlin und Miinchen werden
Patienten in einer Klinik von Kinder-
und Erwachsenenkardiologen
betreut

»Endlich Erwachsen” ist ein Schu-
lungsprogramm fiir nierenkranke
und -transplantierte Patienten, An-
gehorige und Leistungserbringer
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Entwicklung in Deutschland

Modelle der spezialisierten altersiibergreifenden Versorgung

Fiir einige Erkrankungen sind Strukturen etabliert, die eine altersiibergreifende spezialisierte
Versorgung ermdglichen.

Zentren fiir Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern. Zentren fiir Erwachsene mit angebore-
nen Herzfehlern (EMAH) sind bundesweit in verschiedenen Regionen etabliert; dort werden die
Betroffenen altersiibergreifend betreut. Eine Voraussetzung hierfiir ist eine drztliche Weiterbil-
dung zum EMAH-Kardiologen. An den deutschen Herzzentren in Berlin und Miinchen werden
Patienten altersunabhingig in einer Klinik von Kinderkardiologen und Erwachsenenkardiologen
betreut. In den anderen EMAH-Zentren sind gemeinsame Sprechstunden mit Kinder- und
Erwachsenenkardiologen etabliert [21].

Christiane Herzog-CF-Zentrum. Am Christiane Herzog-CF-Zentrum der Charité - Universi-
titsmedizin Berlin, Campus Virchow Klinikum, ist fiir Jugendliche mit zystischer Fibrose in
enger Kooperation von Padiatern und Internisten eine Transitionssprechstunde etabliert. Die
multidisziplindre Betreuung mit medizinischer Therapie und Diagnostik, Erndhrungsberatung,
psychologischer Betreuung, Physiotherapie und sozialrechtlicher Beratung findet unter einem
Dach statt [21].

~Endlich Erwachsen”. Dieses Transferprogramm fiir nierenkranke und nierentransplantierte Ju-
gendliche wird vom Kuratorium fiir Dialyse und Nierentransplantation e. V. (KfH) gefordert. Es
handelt sich um ein Schulungsprogramm fiir Patienten, Angehorige und Leistungserbringer und
setzt sich aus verschiedenen Komponenten zusammen, darunter medizinische und pharmakolo-
gisch/pharmazeutische Informationen, Bewegung/Sport, Erndhrung, psychosoziale Begleitung/
Stressbewiltigung, Schule/Ausbildung/Beruf [22].

Weitere Programme. Dariiber hinaus gibt es in Deutschland zahlreiche, hiufig indikationsbe-
zogene Einzelinitiativen und regionale Transitionsmodelle, die z. B. gemeinsame Sprechstunden
von Kinder- und Erwachsenenspezialisten, Fachinformation, strukturierten Wissenstransfer oder
Schulungsprogramme zum Thema Transition anbieten.

Die im Abschnitt ,,Iransitionsbarrieren® beschriebenen Barrieren sind keine diagnoseabhingi-
gen Hemmnisse, deshalb wurden die folgende Schulung und das BTP als indikationsiibergreifende
Modelle entwickelt.

Kompetenznetz Patientenschulung e.V. - Modus$ Transitionsschulung

Es wurde ein krankheitsiibergreifendes modulares Schulungsprogramm fiir chronisch kran-
ke Kinder, Jugendliche und deren Familien (,ModuS®), erginzt durch das Transitionsmodul
»Erwachsen werden mit ModusS: Fit fiir den Wechsel, zur Vorbereitung der Transition alterer Ju-
gendlicher in die Erwachsenenmedizin entwickelt. Dieses umfasst die Integration in bestehende
Schulungsprogramme fiir Jugendliche, ein separates indikationsiibergreifendes Schulungsmo-
dul, ein Schulungsmodul fiir Eltern ,Kinder erwachsen werden lassen sowie eine webbasierte
Transitionsplattform.
Es setzt an den personellen Transitionsbarrieren und ist charakterisiert durch die Anwend-
barkeit ...
== fiir eine Vielzahl von chronischen Krankheiten,
== fiir unterschiedliche Settings, z. B. ambulant in Praxen und Ambulanzen, stationir in der Reha,
== in Form einer Gruppenschulung als Wissen- und Kompetenzvermittlung fiir Betroffene und
deren Familien [23].

Aktuell wurde das Transitionsmodul ,.Fit fir den Wechsel: Erwachsen werden mit ModuS“ an
verschiedenen Orten multizentrisch, z.T. in Kooperation mit dem BTP erprobt. Die Finanzierung
der Evaluationsphase erfolgte durch das Bundesministerium fiir Gesundheit. Zurzeit wird das



BTP-Transitionsstelle
Fallmanagement

Gemeinsame
Sprechstunde
Fallkonferenz

Erstes Zweites Abschluss-
Tran5|t|f)ns- TranSIt!F)nS' gesprach
gesprach gesprach

Erwachsenenmedizin
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Abb. 1 A Ablauf der Transitionsversorgung im Berliner TransitionsProgramm. (Quelle: © Berliner TransitionsPro-
gramm 2013; Abdruck mit freundl. Genehmigung)

Modul punktuell durch engagierte Einrichtungen finanziert; die Krankenkassen bieten keine
Unterstiitzung. [24]

An verschiedenen Einrichtungen sind, basierend auf personlichem Engagement, gemeinsame
Sprechstunden mit Erwachsenenmedizinern eingerichtet, wenn patientenbezogen ein besonderer
Bedarf besteht. Diese Aktivititen werden nicht konstant angeboten.

Berliner TransitionsProgramm

Das BTP ist in Deutschland das erste und bislang einzige strukturierte Transitionsprogramm, das
sowohl auf verschiedene Indikationen als auch auf verschiedene Regionen und Einrichtungstypen
(Krankenhduser, Ambulanzen, Sozialpddiatrischen Zentren) iibertragen werden kann.
Es setzt indikations- und regionsiibergreifend auf struktureller Ebene an und erfiillt folgende
Bedingungen:
== Anwendbarkeit auf unterschiedliche Krankheitsbilder,
= Anwendbarkeit in verschiedenen Versorgungsstrukturen,
== Anwendbarkeit in verschiedenen Regionen,
= geregelte Kosteniibernahme fiir spezielle Versorgungsleistungen im Transitionsprozess durch
die Krankenkassen.

Dafiir wurde ein integrierter Versorgungspfad als ,, Fahrplan® iber die gesamte Dauer der Transi-
tion mit definierten drztlichen Transitionsleistungen (Transitionsgespriche, gemeinsame Sprech-
stunde, Fallkonferenzen, Epikrise) entwickelt sowie mit Informations- und Erhebungsmaterialien
unterlegt. Zentrale inhaltliche Themen fiir die Fragebogen sowie das Informationsbooklet sind:
Krankheit, Behandlung und Gesundheit; soziale Kompetenzen und Umfeld; Zukunft; Gesund-
heitssystem; Transition. Der Informationsflyer fiir Jugendliche und Eltern dient zur Anmeldung
fiir das BTP (@ Abb. 1).
Das Fallmanagement (FM) dient als Instrument und wird, wie folgt, ausgefiihrt:
== FM ist auflerhalb der behandelnden Zentren angesiedelt;
= FM steuert alle Prozesse iiber die gesamte Zeit der Transition;
== regelt die Finanzierung durch die Krankenkassen (Vertragskassen: AOK NO, TK, Barmer,
BKK VBU, BKK 24, Pronova BKK und bisher 43 Kassen iiber Einzelfallentscheidungen);
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== regelt die Vergiitung der spezifischen Transitionsleistungen fiir die betreuende Einrichtung/
Praxis wie z. B. Transitionsgespriche, Epikrise, Abschlussgesprich;
== organisiert den Versand der Materialien [19].

Weiterhin fordert der BTP e. V. die Griindung regionaler Transitionsstellen, die nach dem BTP
arbeiten. Dafiir wurden 3 Geschiftsmodelle entwickelt, damit eine flexible regionale Anpassung
erfolgen kann. Diese Aktivititen werden durch ein gesondertes Férderprogramm der Robert
Bosch Stiftung GmbH gefordert und durch die DRK Kliniken Berlin | Westend unterstiitzt.

Weitere nationale Aktivitaten

Angestoflen durch die Verabschiedung des GKV-Versorgungsstirkungsgesetzes 2015 wurde mit
Einfithrung des Innovationsfonds durch den Gesetzgeber ein wichtiger Schritt hin zur Verbes-
serung der Versorgungsstruktur ermdglicht. Neue Versorgungsformen zum Thema Transition
kénnen durch die Férderung entwickelt und erprobt werden [25].

CARE for CAYA. Es handelt sich um ein ganzheitliches Praventionsprogramm im Sinne der Nach-
sorge nach iiberstandener Krebserkrankung fiir junge Patienten im Alter von 15 bis 39 Jahren
(CAYA: ,children, adolescents and young adults®; [26]).

NierenTx360°. Dies ist ein Projekt fiir Jugendliche und junge Erwachsene nach Nierentransplan-
tation. Ziele sind die Verbesserung des Transplantatiiberlebens sowie der Lebensqualitit und
die Minimierung von Begleiterkrankungen durch eine verbesserte Nachsorgequalitdt. Gemein-
same telemedizinische Visiten von Transplantationszentrum, Haus- und Facharzt sollen eine
hochspezialisierte heimatnahe Versorgung erméglichen [27].

TRANSLATE - NAMSE. Das Programm zielt auf die koordinierte Zusammenarbeit von Zentren fir
seltenen Erkrankungen, dariiber hinaus soll der Wechsel von der Kinder- und Jugendmedizinin die
Erwachsenenversorgung verbessert werden (NAMSE: Nationales Aktionsbiindnis fiir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen; [28]).

AOKTrio. Das Transitionsprogramm implementiert eine Onlineschulung zur Vorbereitung auf
die Transition. Weitere Ziel ist die aktive Einbindung der Padiater und Fachirzte in den Prozess,
kombiniert mit einer Qualifizierung der beteiligten Arzte zur Verbesserung der Kommunikation
zum Thema ,,Erwachsenwerden” [29].

TransFIT. Es wird ein telemedizinisches Fallmanagement zur strukturierten Transitionsbegleitung
fiir Jugendliche und junge Erwachsenen zwischen 12 und 24 Jahren mit chronischer Erkrankung
angeboten. Zur Transitionsvorbereitung stehen altersgemafle Schulungen im Selbstmanagement
zur Verfiigung. Bei Bedarf kénnen die Jugendlichen und ihre Familien Beratungen zu speziellen
Fragestellungen erhalten [30].

Alle Projekte im Rahmen des Innovationsfonds sind an eine Evaluation gekoppelt, sodass
davon ausgegangen werden kann, dass in naher Zukunft Daten und Ergebnisse zum Thema
Transition in einer hohen Qualitit verfigbar sein werden [25].

Um bestehende Ansitze und Konzepte der Transition zusammenzufithren und weiterzuent-
wickeln, wurde 2012 die Deutsche Gesellschaft fiir Transitionsmedizin e. V. (DGfTM) gegriindet.
Darin engagieren sich Fachleute mehrerer grofier Kliniken und Krankenhaustriger Deutschlands.
Arzte, Psychologen, Sozialmediziner, Genetiker, Soziologen und Fachleute aus weiteren Wissen-
schaften kooperieren in der neuen Fachgesellschaft. Sie konzentriert sich auf die Erforschung,
Verbesserung und Etablierung von Transitionsaktivititen fir chronisch kranke Jugendliche.

Weitere Ziele der DGfTM sind [31]:
== Forderung des fachlichen interdisziplinaren Austausches und Netzwerkbildung,
== Durchfithrung wissenschaftlicher Veranstaltungen,
= Entwicklung von Schulungsmafinahmen unter dem Aspekt der Gesundheitskompetenzforde-

rung,
== Anregung und Unterstiitzung von Forschungsprojekten,



= Erarbeitung eines Vergiitungssystems fiir Ubergangssprechstunden fiir Schulungs- und
Rehabilitationsmafinahmen,
== Entwicklung von Guidelines zur Transitionsversorgung.

Weiterhin wurde 2012 von der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin (DGK]), der
Deutschen Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM) und der Deutschen Gesellschaft fiir Neurolo-
gie (DGN) eine Arbeitsgruppe ,Transition” [32] gegriindet, die fiir verschieden Krankheitsbilder
von jugendmedizinischer wie auch erwachsenenmedizinischer Seite Transitionsszenarien ent-
wickelt und gesundheitspolitische Aktivititen betreibt. Ziel ist es die transitionsmedizinische
Betreuung in die Regelversorgung zu iiberfithren. Inzwischen haben sich weitere Fachgesellschaf-
ten angeschlossen. Den Planungen sind Struktur, Abliufe und Materialien des BTP zugrunde
gelegt [33].

In den letzten Jahren gab es in Deutschland also auf verschiedenen Ebenen eine erfreuliche Zu-
nahme von Aktivititen zur Losung der mit der Transition verbundenen Probleme. Es bedarf aber
unveridndert gemeinsamer Anstrengungen aller an diesem Thema Beteiligten, um das in Fachkrei-
sen unumstrittene Ziel zu erreichen: die Ubernahme einer strukturierten Transitionsbegleitung
mit Fallmanagement in den Leistungskatalog der Regelversorgung.

Angestrebt wird die Uberfiih-
rung transitionsmedizinischer
Betreuung in die Regelversorgung

Fazit fiir die Praxis

Um die mit der Transition verbundenen Probleme langfristig und erfolgreich zu l16sen, bedarf es

folgender MaBnahmen:

== friihzeitige Planung und Vorbereitung der Jugendlichen und ihrer Familien auf die Transition,

== Etablierung von strukturierten Transitionsprozessen in der Versorgungsstruktur,

== Einfiihrung von Sprechzeiten fiir junge Erwachsenen in der Erwachsenenspezialbetreuung,

== Etablierung von Workshops/Schulungen fiir Jugendliche vor Transfer,

== Begleitung des Transitionsprozesses durch Fallmanagement zur Sicherung der Nachhaltigkeit,

== Gestaltung gemeinsamer Weiterbildungen von padiatrischen Spezialisten und Erwachsenen-
spezialisten zum Thema Transition und Bedarfe junger Erwachsener,

== enge und auch iiberregionale Vernetzung von Spezialisten.

Korrespondenzadresse

PD Dr. A. von Moers

DRK Kliniken Berlin | Westend

Spandauer Damm 130, 14050 Berlin, Deutschland
transition@drk-kliniken-berlin.de
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Bei wie viel Prozent der Jugendlichen
liegt ein spezieller Bedarf an sozialer
und medizinischer Versorgung vor?
20%

14%

9%

28%

30%

Was kann Ausdruck einer nichterfolg-
reichen Transition sein?

Verlust eines Nierentransplantats
Niedriger HbA;-Wert

Regelméfige Kontrolluntersuchungen
Selbststandige Medikamenteneinnah-
me

Ausbildung im Heimatort

Was ist eine Transitionsbarriere?
Weiterer Zugang zu nichtérztlichen Tran-
sitionsressourcen

Ungewohntes Betreuungsklima in der
Erwachsenenmedizin

Unterstiitzung durch Fallmanagement
Klarheit tber richtigen Transitionszeit-
punkt

Keine finanzielle Unabhéngigkeit der
Jugendlichen

Was ist eine strukturelle Transitions-
barriere?

Starke Bindung an bisherige padiatri-
sche Betreuung

Keine definierte Verantwortung fiir den
Prozessablauf

Finanzierung zusatzlicher Transitions-
leistungen

Etablierte strukturierte Ubergabebriefe
Abneigung der Jugendlichen und deren
Familien gegen den Wechsel
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Was kennzeichnet einen Transitions-
prozess nach dem BTP?

Start mit dem 12. Geburtstag
Prozesszeitraum betrdgt 3 Monate
Durchfiihrung von Transitionsgespra-
chen nur in der Kinder- und Jugendme-
dizin

Erstellen einer strukturierten Epikrise
Abschluss des Prozesses mit Transfer

Welchen Prozess beschreibt der ,Trans-
fer”?

Einen Teilprozess innerhalb des Transiti-
onsprozesses

Auszug aus der elterlichen Wohnung
Ausstellen eines Uberweisungsformulars
Phase bis zum 1. Transitionsgesprach
Den Transitionsprozess

Fiir welche Patientengruppe gibt es
eine spezialisierte Weiterbildung fiir
Arzte zur altersunabhingigen Lang-
zeitbetreuung von Patienten?
Menschen mit Diabetes mellitus
Menschen mit Niereninsuffizienz
Menschen mit Hauterkrankungen
Menschen mit angeborenen Herzfehlern
Menschen mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen

Welches indikationsiibergreifende
Tool steht fiir einen strukturierten
Transitionsprozess zur Verfiigung?
,Endlich Erwachsen”
+~Marsmomente”

+Jenaer Modell”

+Berliner TransitionsProgramm”
+Rheumacamp”
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Ein knapp 17-jahriger Jugendlicher mit
einer chronisch entziindlichen Darm-
erkrankung hat zusammen mit seinen
Eltern einer Teilnahme am BTP zuge-
stimmt. Er mochte sich dazu auf das
Arztgesprach vorbereiten. Wo findet er
die zentralen Themen, die im Prozess
des BTP aufgegriffen werden?

In der strukturierten Epikrise

In den Fragebogen zum Transitionsge-
sprach

In den Telefonaten von Péddiater und
Erwachsenenspezialist

In den Kosteniibernahmeantragen

Im Informationsflyer fir Jugendliche
und Eltern

Was ist ein zentrales inhaltliches The-
ma im Transitionsprozess des BTP?
Freizeitsport

Therapiealternativen

Zukunft

Padagogische Beratung

Schulische Leistungsbereitschaft

Monatsschrift Kinderheilkunde
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