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Das Berliner TransitionsProgramm:
Struktureller Losungsansatz fir den
Ubergang chronisch kranker
Jugendlicher in die Erwachsenenmedizin

Die Anzahl chronisch kranker Kinder und Jugendlicher nimmt standig zu.
Der Ubergang von der P&diatrie in die Erwachsenenmedizin stellt die
Fachdisziplinen vor groBBe Herausforderungen. Fallmanagementbasierte
Transitionsprogramme tragen dazu bei, dass weniger Patienten aus der

Versorgungslticke herausfallen.

Fiir alle Menschen ist der Ubergang von der Kindheit
und Jugend in das Erwachsenenleben mit vielfaltigen Her-
ausforderungen verkniipft. Diese sind verbunden mit der
Ablosung vom Elternhaus, dem Eingehen neuer Bindun-
gen, der Entwicklung eigener Weltanschauungen und
Wertvorstellungen sowie der Entwicklung und Umsetzung
beruflicher Perspektiven. Der Schritt zu einem eigenver-
antwortlichen Agieren im Gesundheitswesen ist ein we-
sentlicher Teil davon, auch fiir gesunde Jugendliche, da
diese Lebensphase nicht nur im Bereich der psychischen
Gesundheit besondere Risiken mit sich bringt, sondern
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auch den Grundstein fiir eine die Gesundheit férdernde
oder gefdhrdende Lebensweise legt. Das Thema der Tran-
sition ist daher ein allgemein wichtiges Thema im Bereich
der Préavention.

Behandlung von chronisch kranken Jugendlichen

Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung miissen
in besonderem Maf3e Eigenverantwortung fiir die Behand-
lung ihrer Erkrankung oder Beeintriachtigung iibernehmen,
sich die dafiir notwendigen Kenntnisse und Fertigkeiten
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aneignen und aus der engen Beziehung zu dem bisher be-
treuenden kinder- und jugendmedizinischen Team in eine
neue Betreuungsinstitution wechseln. Die Eltern, die in der
Regel iiber viele Jahre die Verantwortung fiir die medizini-
sche Versorgung iibernommen haben, miissen lernen, diese
Verantwortung an die Jugendlichen abzugeben. Es miissen
geeignete weiterbetreuende Spezialisten gefunden und zu
ihnen eine vertrauensvolle therapeutische Bezichung auf-
gebaut werden.

Je nach Vereinbarung mit den Kostentragern, bzw. den
kassendrztlichen Vereinigungen, endet in Deutschland die
padiatrische Betreuung i. d. R. zwischen dem 18. und 21.
Lebensjahr.

Etwa 40 % der Jugendlichen gelingt es nicht, diesen
Ubergang erfolgreich zu gestalten und die fiir eine erfolg-
reiche Krankheitsbewiltigung erforderliche Eigenverant-
wortung zu entwickeln*”, Sie verlieren so fiir kiirzere oder
langere Zeit den Kontakt zu der notwendigen Spezialbe-
treuung und stellen sich in den fachlich qualifizierten Ein-
richtungen der Erwachsenenmedizin erst dann wieder vor,
wenn — moglicherweise vermeidbare — Komplikationen
aufgetreten sind!'* %!, Diese schon ldnger bekannte Proble-
matik?® #I steht zum einen in Bezug zu den altersbezoge-
nen Lebensumstellungen, zum anderen aber zu der sensi-
blen Wahrnehmung unterschiedlicher Behandlungskon-
zepte von padiatrischen und erwachsenenmedizinischen
Betreuungseinrichtungen!''’, die nicht selten verunsichern
und mit Nichtwahrnehmung der Behandlungsangebote be-
antwortet werden. Viele Jugendliche sind erst weit nach
dem 20. Lebensjahr bereit und in der Lage sich selbsténdig
um eine addquate Versorgung zu bemiihen. Angesichts der
wachsenden Anzahl chronisch kranker Kinder und Jugend-
licher gewinnt das Thema zunehmende Bedeutung. Es be-
steht Ubereinkunft, dass der Ubergang (,, Transition) vom
padiatrischen Betreuungsteam in die Erwachsenenmedizin
sorgfiltig geplant und gestaltet werden muss!®?2. Mit fall-
managementbasierten Transitionsprogrammen kann der
Anteil der Patienten, die voriibergehend aus der speziali-
sierten Medizin herausfallen, deutlich reduziert werden™.

Epidemiologie

Wegen unterschiedlicher Definitionen und Zahlen zur
Priavalenz chronischer Krankheiten wird unter Versor-
gungsaspekten eher von ,,children with special health care
needs* gesprochen¥. Dies betrifft in den USA 15 % aller
Kinder und ist mit den Zahlen in Deutschland vergleichbar.
In Deutschland leben 38,7 % der Kinder und Jugendlichen
mit einer chronischen Gesundheitsstorung, 13,7 % der un-
ter 18-Jahrigen haben einen besonderen Bedarf an Gesund-
heitsversorgung, davon 10 % mit und 3,7 % ohne chroni-
sche Gesundheitsprobleme und Erkrankungen®3.

Aktueller Stand der Forschung

Es existiert ein grofler Fundus an Forschungsergebnis-
sen und Losungsansétzen. Eine bereits 1994 vom Bundes-
ministerium flir Gesundheit in Auftrag gegebene Expertise
iiber die Versorgungssituation chronisch kranker Jugendli-
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cher beim Ubergang in das Erwachsenenalter!'®) gibt anhand
der Krankheitsbilder ,,Diabetes mellitus Typ 1%, ,,Juvenile
chronische Arthritis®, ,,Cystische Fibrose®, ,,Phenylketon-
urie” und ,,Terminale Niereninsuffizienz eine detaillierte
Analyse der Situation in Deutschland, die verschiedene
Problemfelder offen legen. Diese betreffen altersunange-
messene Rahmenbedingungen (strukturell, personell, 6ko-
nomisch), mangelhafte Umsetzung der therapeutischen Er-
fordernisse beim Ubergang der Therapieverantwortung auf
die Jugendlichen, fachliche Defizite des Personals sowie
institutionelle Defizite mit ungeregelter Zustandigkeit der
beteiligten Arztgruppen (Pédiater, Internisten, Hausérzte).
Es wird festgestellt: ,,Grundsitzlich ist unter strukturellem
Gesichtspunkt der Umstand problematisch, dass eine ganz-
heitliche Versorgung chronisch Kranker unter wirtschaftli-
chem Aspekt tiberwiegend defizitar ist; dies gilt insbeson-
dere, aber keineswegs ausschlieBlich, mit Blick auf die psy-
chosoziale Versorgung !*s- 11 Diese Aussage ist leider
heute unverdndert aktuell und kommt auch im aktuellen
Gutachten des Sachverstandigenrats zur Begutachtung der
Entwicklung im Gesundheitswesen zum Ausdruck®!. Das
zeigen auch viele internationale Studien!!-#12.182025.283032.42]
wobei die Situation fiir Angehdrige ethnischer Minderhei-
ten oder sozial benachteiligter Gruppen dariiber hinaus be-
sonders kritisch eingeschitzt wird.

Kostenfaktor

Das Thema hat auch 6konomische Bedeutung. Bei Pa-
tienten mit Diabetes und Epilepsie wird davon ausgegan-
gen, dass sich die Behandlungskosten bei schlecht einge-
stellter Therapie wegen akuter und chronischer Komplika-
tionen verdoppeln, zusétzlich weiterer indirekter
Krankheitskosten durch Stérung der sozialen und berufli-
chen Entwicklung und berufliche Ausfallzeitent'>'".

Aus diesem Grund wurde in den USA mit dem nationa-
len Projekt ,,Healthy People 2010“™*'“ das Ziel festgeschrie-
ben, allen Jugendlichen mit speziellen Versorgungsbediirf-
nissen einen adiquaten Ubergang in eine spezialisierte me-
dizinische Betreuung zu gewéhrleisten. Es gibt dariiber
weitgehenden Konsens!'>#31, aber trotz elaborierter Transi-
tionskonzepte!™!*!722341 kaum etablierte Strukturen.

Probleme und Losungsansatze bei der Umsetzung
von Transitionsprogrammen

Eine grofle Zahl von Untersuchungen befasst sich mit
typischen Barrieren fiir eine erfolgreiche Transition und
den daraus abgeleiteten Empfehlungen fiir entsprechende
Programme. Trotz hdufig schwacher Evidenz der einzel-
nen Forschungsergebnisse finden sich in den Reviews gro-
Be Ubereinstimmungen!”343536.37381,

Es reicht danach nicht aus, die Jugendlichen in eine ge-
eignete Einrichtung der Erwachsenenmedizin zu iiberwei-
sen. Entscheidender fiir die Annahme des weiterfithrenden
Betreuungsangebots sind offenbar psychosoziale Faktoren
wie individuelle Reife, Krankheitsakzeptanz, individuelle
Bewiltigungsstrategien und -ressourcen, familidre Situa-
tion und Krankheitskonzepte sowie der soziale Status [#!1:26],
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Kiner- un Ablauf der Transition im Ber-
liner TransitionsProgramm

Die Unterschiede im drztlichen Selbstverstindnis von Pé-
diatern und den Arzten in der Erwachsenenmedizin (,,con-
dition focused™ vs. ,,speciality focused)®?” erweisen sich
als wesentliche Hindernisse, auch die Frage, ob der in der
padiatrischen Betreuung meist enthaltene hausirztliche
Ansatz in die erwachsenenmedizinische Betreuung iiber-
tragen werden kann. Dies verstehen die Spezialisten oft
nicht als ihren Behandlungs- und Betreuungsauftrag 3!,
Insofern miissen Hausérzte unbedingt in die Gestaltung der
Transitionsphase eingebunden werden'®.
Folgende Grundsdtze von Transitionsprogrammen
sollten bei Konzeptionen beriicksichtigt werden!**:
Gl Individualitdt
Beriicksichtigung individueller krankheitsbedingter,
psychosozialer u.a. Faktoren und Bediirfnisse
G2  Aktive Beteiligung
Betroffene werden in Planung und Umsetzung der
Transition einbezogen
G3  Selbstindigkeit
Die Fahigkeiten der Jugendlichen zum Selbst-
management werden moglichst optimal genutzt
und gefordert
G4 Klare Zielorientierung
Die Ziele der Mallnahmen und Instrumente des
Transitionsprogramms sind fiir alle Beteiligten
transparent und werden dementsprechend
vermittelt

Daraus ergeben sich folgende Kernelemente!*>"3":

1. Festlegung des Zeitpunkts des Ubergangs anhand indi-
vidueller Reifekriterien und nicht nach festgeschriebe-
nen Altersgrenzen

2. Koordinierte Gestaltung der Transitionsphase ohne Un-
terbrechung der Betreuung
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3. Entwicklung gemeinsamer Therapiekonzepte und
Zielsetzungen der Behandlungsteams in der Padiatrie
und Erwachsenenmedizin zusammen mit den Jugend-
lichen

4. Sicherstellung hausirztlicher Funktionen

5. Sicherstellung der notwendigen Fachexpertise auf er-
wachsenenmedizinischer Seite einschlieBlich der psy-
chosozialen Aspekte

6. Stirkere Einbindung von nicht-drztlichem Betreuungs-
personal (Pflegekrifte, Berater, Sozialarbeiter)

7. Addquate und rechtzeitige Vorbereitung der Eltern auf
die Ubergabe der Therapieverantwortung

8. Identifizierung und Behebung sozialer Barrieren

Zielsetzung und Struktur des
Berliner TransitionsProgramms (BTP)

Das BTP strebt autbauend auf den vorliegenden Er-
kenntnissen und Losungsansitzen eine generelle, indikati-
onsiibergreifende und iiberregionale Struktur zur Rege-
lung der Transition an. Es wurde von den DRK-Kliniken
Berlin in Zusammenarbeit mit dem IGES Institut entwi-
ckelt und wird wegen seiner grundsdtzlichen Bedeutung
von der Robert Bosch Stiftung gefordert. Nach einer Er-
probungsphase soll es dauerhaft in der Versorgungsland-
schaft implementiert werden.

Wesentliche Komponenten des
Berliner TransitionsProgramms

Integrierter Versorgungspfad

Es wurde ein integrierter Versorgungspfad entwi-
ckelt, der den Ablauf der Transitionsversorgungn iiber
zwei Jahre abbildet, insbesondere bislang in der Regel-
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versorgung nicht vorgesehene transitionsspezifischen
Leistungen, (T(ransitions)-Gespriache, gemeinsame
Sprechstunde, Fallkonferenzen). T-Gespréche finden vor
und nach dem Ubergang statt. Analog zu den U-Untersu-
chungen in der Kinderheilkunde wird der Entwicklungs-
stand und Unterstiitzungsbedarf eingeschétzt und ggf. er-
forderliche Maflnahmen eingeleitet. Ergéinzend zu einer
strukturierten T(ransitions)-Epikrise kdnnen gemeinsa-
me Sprechstunden und/oder Fallkonferenzen abgehalten
werden.

Sektoriibergreifende Koordination (Fallmanagement)

Ein Fallmanagement durch speziell qualifizierte Mit-
arbeiter steuert den Transitionsprozess iiber einen Zeit-
raum von zwei Jahren. Es dokumentiert und sichert den
Informationsfluss, koordiniert Termine und die im Ver-
sorgungspfad vorgesehenen Mallnahmen und dient als
Ansprechpartner fiir alle Beteiligten. Die Kontakte zu
den Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen und, falls er-
forderlich, ihren Eltern finden ausschlieB8lich {iber Brief-
kontakte und elektronische Medien statt (E-Mail, SMS,
Telefon).

Transitions-Materialien

Es wurden mehrere spezifische Materialien und Doku-
mentationsunterlagen entwickelt (Infobooklet fiir Jugend-
liche und Eltern, Infoflyer fiir Jugendliche, Infoflyer fiir
Arzte und Therapeuten, T(ransitions)-Heft analog dem U-
Heft in der Pidiatrie zur Dokumentation der T-Gesprache,
Fragebogen fiir Jugendliche und Eltern zur Vorbereitung
auf T-Gesprache, strukturierte T-Epikrise).

Finanzierung

Die transitionsspezifischen Leistungen werden im
Rahmen eines IV-Vertrages (Integrierte Versorgung) mit
den Krankenkassen vergiitet. Das BTP ist an den DRK-
Kliniken Berlin angesiedelt, die im Rahmen des Pro-
gramms als Managementgesellschaft fungieren, mit den
kooperierenden Arzten Vertrige schlieft und die Vergii-
tung regelt.

Stand des Projekts

Die Modellphase (Konzeption, Implementierung fiir
Diabetes und Epilepsie in Berlin/Brandenburg, erste Eva-
luation und Weiterentwicklung als {ibertragbares Pro-
gramm) wurde am 31.12.2011 abgeschlossen. Bis dahin
wurden mit 29 Leistungserbringern und elf Kostentrigern
(IV-Vertrag mit AOK Nordost, BKK-VBU, TK, Einzel-
fallentscheidungen mit weiteren acht Kassen) fiir 64 Pati-
enten aus den genannten Indikationen Vertrige abge-
schlossen. Wegen guter Ergebnisse und positiver Reso-
nanz wurde der bestehende IV-Vertrag verldngert. Ein
Folgevertrag mit Ausweitung der Indikationen (terminale
Niereninsuffizienz, juvenile rheumatische Arthritis, chro-
nisch entziindliche Darmerkrankungen und neuromusku-
lare Erkrankungen) und Regionen (Schleswig Holstein,
Niedersachsen, Mecklenburg Vorpommern) ist in Vorbe-
reitung.
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Ausblick und Aufgaben

Das BTP ist bei der Umsetzung auf eine ausreichende
lokale Versorgungssituation angewiesen, d.h. vor allem auf
addquate Weiterbetreuungsmoglichkeiten auch bei selte-
neren Erkrankungen. Diese zu sichern ist Aufgabe der Ge-
sundheitspolitik, der medizinischen Fachgesellschaften
und der Berufsverbénde in Zusammenarbeit mit den zu-
standigen Kassenérztlichen Vereinigungen.

Da das Thema Transition in der Regel fiir die einzelnen
Leistungserbringer, die zustdndigen Behorden und Selbst-
hilfegruppen quantitativ jeweils nur eine geringe Bedeu-
tung haben wird, insgesamt aber von grofler Relevanz ist,
wire die Einrichtung einer Institution sinnvoll, die sich in-
dikationsiibergreifend regional oder tiberregional des The-
mas annimmt und in Zusammenarbeit mit den Fachgesell-
schaften entsprechende Strukturen, Prozesse, Maflnahmen
und Instrumente beschreibt und nachhaltig sichert. Sie
konnte die aktuelle Versorgung um fehlende Elemente wie
Prozessvorgaben, Fallmanagement, Informationsmaterial
und Schulungsmafinahmen ergénzen. Das im BTP entwi-
ckelte Transitionsprogramm kdnnte Impulse fiir eine sol-
che Einrichtung geben.

DR. MED. SILVIA MUTHER

DRK-Kliniken Berlin | Westend

Berliner TransitionsProgramm

Spandauer Damm 130

14050 Berlin

Tel.: 030/3035-4492

E-Mail s.muether@drk-kliniken-berlin.de
Internet: www.berliner-transitionsprogramm.de
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