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„Jugendliche	mit	chronischer	Erkrankung	im	Übergang	von	der	
pädiatrischen	Versorgung	in	die	Erwachsenenmedizin	–

Herausforderungen	und	Chancen“

Caroline	Culen
Klinische	und	Gesundheitspsychologin
Österreichische	Liga	für	Kinder- und	Jugendgesundheit

20.	November	2018

5.	Kinder- und	Jugendgesundheitssymposium
Ein	Gespräch	auf	Augenhöhe	– Gemeinsam	anders,
anders	gemeinsam	– Inklusion	von	Kindern	und	Jugendlichen	
mit	chronischer	Erkrankung!
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Dass	wir	uns	mit	dem	Thema	
beschäftigen,ist das	Resultat	
einer	Erfolgstory

Erfolge	der	Medizin
Überlebensraten	der	betroffenen	Kinder	und	Jugendliche	enorm	gestiegen
Ausblick	auf	ein	Leben	im	Erwachsenenalter
Selbständigkeit,	Beziehungen,	eigene	Familie,	Arbeitsleben,	Interessen...
Allerdings	meist	lebenslange	medizinische	Betreuung	notwendig

Lost	in	Transition	ist	ein	Risiko!
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Definition	

Transition ist ein gezielter, geplanter Prozess, um Jugendliche und

junge Erwachsene mit chronischer Erkrankung von kindzentrierter

in erwachsenenorientierte medizinische Betreuung zu übergeben.

Blum	et	al.,	1993

(“	Transition	is the purposeful,	planned movement
of adolescents and young adults with chronic

physical and medical conditions from child-centred
to adult-orientated health care	systems”)
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Lost	in	Transition	ist	ein	Risiko!
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rund	200.000	Kinder	und	Jugendliche	von	chronischer	Erkrankung	betroffen

Lost	for follow-up – kein	Besuch	von	ärztlichen	Kontrollterminen:
Nephrologie	34%
Rheumatologie	41%
Herzerkrankungen	42%

Lost	in	Transition	ist	ein	Risiko!
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Lost	for follow-up bedeutet:

verminderte	Lebensqualität

erhöhte	Gesundheitskosten
erhöhte	Mortalität
Erhöhte	Morbidität

Verbesserte	Transition	
bewirkt
• gute	Anbindung	an	medizinische	
Erwachsenenversorgung
• verstärkte	Compliance,	erhöhte	Adhärenz
• regelmäßiges	Einhalten	von	Kontrollterminen
• weniger	Langzeitschäden
• verringerte	Akutkomplikationen
• erhöhte	Lebenserwartung
• verbesserte	Lebensqualität
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Herausforderungen—
was	macht	den	
Brückenschlag	so
schwierig?

3	Hauptpunkte:
• Abbruch	langjähriger	Beziehung	mit	
betreuenden	Pädiater*innen
• wenig	Experten	(unter	einem	Dach)	in	
der	Erwachsenenmedizin
• Autonomie	und	Selbstfürsorge	der	
Jugendlichen	noch	nicht	ausgereift
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„Pubertät	ist	die	Zeit	in	der	
die	Eltern	schwierig	werden“	
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Kognitive	Entwicklung	noch	nicht	abgeschlossen
Affektregulation	funktioniert	anders	als	bei	Erwachsenen
Neurotransmitteraktivität	verändert	sich	(Dopamin,	Serotonin	etc..)
Planungskompetenz	noch	nicht	ausgereift
anfälliger	für	emotionale	Störungen
Risikobereitschaft	erhöht
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Transitionsbarrieren

Familien
– Widerstand,	Bindung	an	Vertrautes,	Ablehnung	des	Neuen
Betreuer
– Widerstand	gg.	„Abgeben“,	Unsicherheit	(Thema,	Zeitpunkt),	Zeitmangel,	fehlende	
Kompetenz	im	Kinder- oder	Erwachsenen-Bereich
Institutionen
– keine	Tradition,	keine	Instrumente,	keine	Finanzierung	zus.	Leistungen,	kein	
Fallmanagement

Müther S,	Findorff J	(2016)

Wichtig	für	Qualität	des	
Transitionsprozesses

• Transparenz	und	Standardisierung
• Strukturierte	Übergänge
• Dokumentation	und	Vergleichbarkeit	
(Studien)
• Ansprechpartner	in	der	
Transitionsphase	– Transitionscoach,	
Experten	im	Erwachsenenbereich
• Eltern	einbinden,	neue	Rolle
• Gruppenangebote	für	Jugendliche

Pilotprojekte	und	
Einzelinitiativen	quer	
durch	Österreich
• Kinderrheuma
• Cystische Fibrose
• Nephrologie
• Diabetes
• Turner	Syndrom	(Endokrinologie)
• Onkologie
• Jugendliche	mit	Behinderungen
• uvm...
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Projekt	der	Österreichischen	Kinderkrebshilfe	ÖKKH:
„ZONE“	– Zentrum	für	Onkologische	Nachsorge	Erwachsener
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Blick	über	den	Tellerrand
sprich	über	Grenzen	Österreichs:

International	und	auch	im	deutschsprachigen	Raum	starker	Trend	
Richtung	verbesserte	Transition
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Evaluation	2012:
Lückenloser	Übergang	für	alle	

Teilnehmenden
Compliance	gut

Klinische	Werte	verbessert	oder	gleich	gut
Positiv	bis	sehr	positiv	bewertet	(TN,	

ÄrztInnen)

Finanziert	über	7	große	
Krankenkassen,	

50	Kassen	entscheiden	im	
Einzelfall

Fallpauschalen	zwischen	650€	
und	820€
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Projekt	des	Innovationsfonds	über	3	
Jahre	gemeinsam	mit	TK	

(Technikerkasse)	und	Konsortialpartnern
Volumen	1	Million	€

Richtet	sich	vor	allem	an	niedergelassen	
KinderärztInnen – Entlastung	
pädiatrischer	Versorgung

20.11.18 www.transition1525.ch 20

4	– 30	Std	pro	Patient	Bedarf	für												
Transitionsbegleitung

Kein	dezidierter	Abrechnungsmodus	mit		
Krankenkassen

Spitäler	haben	unterschiedliche	Policy
(Vorgehensweisen,	Haltungen)	zu	Transition
Transition	beschränkt	auf	große	Zentren
rechnen	mit	Fallpauschale	800-900	CHF/Pat
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Transitionssprechstunde
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Transitionsbereitschaft -
Prozess	der	Vorbereitung	steht	im	

Mittelpunkt
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Fragen,	die	sich	stellen:
• Durchführendes	Personal?
• Welche	Infrastruktur?
• Core-Elemente/Herzstücke	der	
Transitionsprogramme?
• Ab	welchem	Alter?
• Welche	Zielgruppen?			(PatientInnen,	Eltern,	
ÄrztInnen,	GesundheitsexpertInnen,...
• Follow-up?	Evaluation?
• Finanzierung	der	Transitionsprozesses?
• Verantwortlichkeit?	
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Einschätzung	der	Zuständigkeit	für	Transitionskoordination	
(Umfrage	AKH	Kinderklinik,	Wörndl,	Culen,	Hemberger,	Nöstlinger;	2017)
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31%

3,5%17%

3,5%

45%

ÄrztInnen

PsychologInnen

CasemanagerIn

Klinikleitung

Multiprofessionelles	Team

Kriterien	für	funktionierenden	Transitionsprozess
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51,7%
20,7%

48,3%
58,6%

10,3%
51,7%

20,7%
41,4%

17,2%

65,5%

Passendes	Versorgungsangebot	
Rückmeldung,	Feedback

Nennungen	von	Transitionsmaßnahmen
Ressourcen

Selbstständigkeit	der	PatientIn
Vorbereitung	und	Begleitung	der	PatientIn

Transition	als	Prozess
Transitionspolitik

Unterstützung	der	Familie
Austausch	im	multidisziplinären	Team

Verantwortung	im	multidisziplinären	Team:

Kommunikation	im	Team	– gemeinsame	Ziele	formulieren
Strukturierte	Therapiepläne
Schulungsprogramme,	multidisziplinär
Evaluierung	der	Schulung	der	PatientInnen

Verantwortung	im	multidisziplinären	Team	

20.11.18 31 20.11.18 32

....Patientinnen und Patienten 
sollten es nicht sein


