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Jugendliche mit chronischer Erkrankung im Ubergang
von der padiatrischen Versorgung in die Erwachsenen-
medizin — Herausforderungen und Maglichkeiten

Einleitung

Vor einigen Jahrzehnten erreichten nur wenige Kin-
der und Jugendliche mit angeborenen oder erworbe-
nen chronischen Krankheiten das Erwachsenenalter
[1]. Durch einen signifikanten Fortschritt in medi-
zinischen Anwendungen und Technologien stieg die
Lebenserwartung dieser Patienten an [2] und seit den
2000er Jahren erreichen rund 90 Prozent der Kinder
und Jugendlichen mit chronischer Erkrankung das
Erwachsenenalter [1].

Fall: Mit zwolf Jahren erhielt Helene die Diagno-
se Diabetes Typ 1. Im ersten Jahr kimpfte sie mit
Alptréumen, Schuléiingsten, Gefiihlen der Uberfor-
derung und Selbstwertproblemen. Mithilfe psycho-
logischer Begleitung gelang es, Helenes Angste in
den Griff zu bekommen und sie entwickelte zuneh-
mend Selbstvertrauen. Ihre medizinischen Werte
bewegten sich immer im Zielbereich. Nach ihrem
16. Geburtstag wollte Helene nicht mehr zu ihren
Kontrollterminen in die Kinderklinik und suchte
mithilfe der sie betreuenden Pddiaterin eine nieder-
gelassene Internistin. Helene fiihlte sich dort ernst
genommen. Die Terminvereinbarungen iibernahmen
die Eltern, zu den Kontrollterminen kam sie aber
selbstindig. Die Eltern konnten sich mit der Internis-
tin kaum mehr austauschen. Helenes Langzeitblut-
zuckerwerte stiegen kontinuierlich. Die Diabetes-
therapie wurde zur Nebensache in Helenes Leben:
Die Schule forderte viel Aufimerksamkeit, die Freun-

dinnen entdeckten das Nachtleben und sie verlieb-
te sich, also prinzipiell eine normale Entwicklung,
die allerdings mit vielen Blutzuckerschwankun-
gen und fiir die Eltern mit Sorgen verbunden ist.
Probleme: Helene ist zu schnell in die Erwachsenen-
medizin gewechselt, ohne selbst die notwendige Ver-
antwortung fiir ihre Diabetestherapie iibernommen
zu haben. Die Eltern sind in die neue medizinische
Betreuung kaum mehr eingebunden. Die Internis-
tin ist im Umgang mit jugendlichen Patienten noch
nicht so routiniert und mit den Entwicklungsaufga-
ben der Jugendlichen nicht so vertraut. Sie erkann-
te die Zeichen der sinkenden Adhdirenz bei Helene
nicht. Helene konnte mit den neu gewonnenen Frei-
heiten noch nicht gesundheitsfordernd umgehen.
Losung: Der friihzeitige Wechsel kann durchaus
erfolgreich sein und sowohl die Familien wie die
Kliniken entlasten. Dafiir diirfen die Jugendlichen
allerdings nicht abrupt iibergeben werden, sondern
es miissen alle Beteiligten inhaltlich gut auf den
Transfer vorbereitet und auf Tiicken und Chancen
aufimerksam gemacht werden.

Chronische Erkrankungen sind Erkrankungen, die
langfristig bestehen, hdufig progredient mit pha-
senhaften Verschlechterungen verlaufen und bei
denen eine vollstindige Gesundung meist nicht er-
reicht werden kann [3]. Diese Definition schlief3t
somatische wie auch psychische Erkrankungen ein.
Laut dem Kinder- und Jugendgesundheitssurvey
(KiGGS)! 2007 war zum Befragungszeitpunkt min-

1 Die KIGGS-Studie ist eine Querschnittsstudie des Robert Koch-Instituts. Es werden an dieser Stelle Prévalenzen aus Deutschland herange-

zogen, da keine vergleichbaren Daten aus Osterreich vorliegen.
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destens jedes achte Kind in Deutschland von einer
chronischen Krankheit betroffen [4]. Diese Erkran-
kungen sind nicht immer im gleichen Maf3e aktivi-
tatseinschrinkend, sie konnen sich jedoch auf die
physische, psychosoziale und kognitive Entwick-
lung der Kinder und Jugendlichen auswirken [5].
Folglich bediirfen chronische Erkrankungen einer
stetigen und lebenslangen Gesundheitsversorgung.
Nur so konnen das Risiko fiir Komplikationen, Hos-
pitalisierung, Folgeerkrankungen sowie die Kosten
fiir das Gesundheitssystem reduziert werden [6]. In
unserem Gesundheitssystem ist derzeit eine dauer-
hafte Betreuung von chronisch kranken ehemaligen
Kindern und Jugendlichen, nunmehr jungen Erwach-
senen, in der Pidiatrie nicht vorgesehen. Somit stellt
sich die Frage, wie eine kontinuierliche Versorgung
beim Wechsel in die Erwachsenenmedizin garantiert
werden kann [7].

Gerade zu diesem Zeitpunkt kommen fiir Patienten
der Pidiatrie zwei Herausforderungen zusammen:
einerseits die Anforderung der Verantwortungsiiber-
nahme fiir ein Leben mit einer chronischen Erkran-
kung und andererseits die normale pubertire Ent-
wicklung, die Adoleszenz.

Jugendliche gelten als extrem vulnerable Gruppe [2].
Die Adoleszenz ist eine Zeit der Umbriiche und stellt
den Ubergang von der Kindheit in das Erwachsenen-
alter dar. Mit ihr gehen korperliche, kognitive, emo-
tionale und soziale Verdnderungen und entsprechen-
de Entwicklungsaufgaben einher, die Jugendliche
in diesem Lebensabschnitt zu erfiillen haben (siehe
Abb. 1). Dazu zihlen die personliche Identitits- und
Autonomieentwicklung [6]. Das Autonomiebediirf-
nis ist bei chronisch kranken Jugendlichen genauso
gegeben wie bei allen jungen Menschen, jedoch ist

Abbildung 1: Adoleszenz mit chronischer Erkrankung
(vereinfachte schematische Darstellung)
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bei einer chronischen Erkrankung eine enorme Un-
terstiitzung durch die Eltern nétig. Infolgedessen
zeigen Eltern oftmals ein iiberbehiitendes Verhalten
ihren Kindern gegeniiber und erschweren dadurch
die Ablosung.

Mit der Pubertiit verdndert sich die korperliche Er-
scheinung. Kd&perproportionen scheinen nicht mehr
zusammenzupassen, sekundire Geschlechtsmerk-
male bilden sich aus, die Haut neigt zu Unreinheiten.
Somit ist die Entwicklung einer positiven Einstellung
und Akzeptanz gegeniiber dem eigenen Korper er-
schwert. Er entspricht selten den Idealvorstellun-
gen. Bei vielen jungen Menschen mit chronischer
Erkrankung wird die Akzeptanz des Korpers durch
eine Funktionseinschrinkung, besonders aber durch
das Erscheinungsbild oder Schmerzen zunehmend
erschwert. Die Entwicklung der Sexualitit sowie der
Aufbau reifer Beziehungen zu Gleichaltrigen beider-
lei Geschlechts sind weitere herausfordernde Ent-
wicklungsaufgaben in dieser Phase.

Neben diesen normativen Entwicklungsaufga-
ben miissen chronisch kranke Patienten zusétzlich
ihre Erkrankung integrieren. Ziel ist ein adiquater,
selbstverantwortlicher Umgang mit der chroni-
schen Erkrankung (Stichwort Krankheitsmanage-
ment oder Gesundheitskompetenz). Jugendliche
und adoleszente Patienten mit chronischen Erkran-
kungen besitzen allerdings hdufig unzureichendes
Krankheits- und Medikamentenwissen und tragen
oft nur eine geringe Eigenverantwortung. Sie emp-
finden ihre Erkrankung hiufig als ein listiges Ubel
oder sogar als Strafe. Es zeigt sich, dass jugendliche
Patienten dazu neigen, ihre Medikamente nicht ent-
sprechend der vorgegebenen Dosierung einzuneh-
men [8] oder ihre Therapie sogar ganz abzubrechen
[6]. Viele erreichen die Volljdhrigkeit, ohne ihre
eigene Krankheit und die Medikamente genau be-
nennen zu konnen, auch wenn sie diese Informatio-
nen im Zuge der pédiatrischen Betreuung mehrfach
erhalten haben [8]. Zusétzlich bleibt zu beriicksich-
tigen, dass bei manchen chronischen Erkrankungen
die psychologische, soziale und bzw. oder kogniti-
ve Entwicklung der Betroffenen beeintridchtigt ist
und somit eine ausreichende Eigenverantwortung
eventuell nie erreicht werden kann. Andererseits
kann die Krankheitserfahrung auch Reifeprozes-
se vorantreiben und zur Ausbildung von Resilienz
fiihren. Krankheitsakzeptanz und ein adiquater
Umgang mit der Erkrankung miissen allerdings
parallel zur kognitiven und sozialen Entwicklung
immer wieder neu erarbeitet werden. Ublicherwei-
se treten dabei — dhnlich wie bei Trauerprozessen
— intensive Gefiihle wie Angst, Verleugnung, Wut,
Schuld- und Schamgefiihle auf, die im besten Fall
zur Akzeptanz der Erkrankung und zur Anpassung
der Lebensweise fiihren.



KINDER MIT GESUNDHEITLICHEN BEEINTRACHTIGUNGEN

Die Spannungsfelder der Adoleszenz spiegeln sich
auch im Umgang mit der chronischen Erkrankung
wider: Konformitit, also so wie die anderen sein und
von der Gruppe angenommen werden wollen, steht
dem Wunsch nach Abweichung und Einzigartigkeit
entgegen. Ebenso befinden sich die Sehnsucht nach
Autonomie und Auflehnung gegen die Kontrolle und
die Abhéngigkeit von erwachsenen Bezugspersonen
mit dem gleichzeitigen Bediirfnis nach Sicherheit in
Widerstreit. Eine weitere grole Herausforderung der
Adoleszenz — speziell fiir die Umgebung — sind die
von der Natur vorgesehene Impulsivitit und damit
die Tendenz, Grenzen auszuloten sowie Risiken ein-
zugehen.

Transition in der
Gesundheitsversorgung

Norman, 18 Jahre, erhielt schon im Volksschulalter
die Diagnose, dass er an einer seltenen Erkran-
kung des Immunsystems leidet. Er nimmt seit Jah-
ren zahlreiche Medikamente, deren Namen er nicht
alle kennt, und die Wirkmechanismen sind ihm oh-
nehin ein grofies Rdtsel. Seine Mutter mochte thm
ein moglichst normales Leben mit Schule, Sport und
Freunden ermoglichen. Sie iibernimmt alle Alltags-
handgriffe, auch in Bezug auf die Krankheit. Gleich-
zeitig will sie ihn vor Gefahren und Risiken schiitzen.
Norman darf keine Ausfliige iiber Nacht unterneh-
men und abends auch keine Lokale besuchen. Als
er bei einem medizinischen Kontrolltermin erfdhrt,
dass er noch am selben Tag in die Erwachsenen-
medizin verabschiedet wird und die Kinderklinik
verlassen muss, fallen er und seine Mutter aus allen
Wolken.

Losung: Vor dem Wechsel die Transitionsbereit-
schaft feststellen, etwaige Wissensliicken fiillen, mit
Jugendlichen und Eltern die neuen Rollen innerhalb
des Therapiemanagements erarbeiten, Autonomie
bzw. Ubernahme von Verantwortung fordern, Eltern
zu Entwicklungsaufgaben der Adoleszenz informie-
ren und den neuen Arzten im Vorfeld Informationen
zu typischen Therapieverldufen in der Adoleszenz
zur Verfiigung stellen, Eltern — falls sie das moch-
ten — noch eine gewisse Zeit lang in die Betreuung
einbinden.

Transitionen bzw. Ubergiinge sind Teil einer nor-
malen, gesunden Entwicklung und ereignen sich
mehrmals iiber die Lebensspanne hinweg.

Im Rahmen der Gesundheitsversorgung bedeutet
Transition somit den Wechsel von der Kinderkli-
nik in die Erwachsenenmedizin. Dabei handelt es
sich keinesfalls um den einfachen Transfer?, son-
dern um einen ldnger andauernden Prozess. Tran-
sition bedeutet idealerweise einen zielgerichteten,
geplanten Ubergang von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen von
einem kinderzentrierten (pddiatrischen) zu einem
erwachsenenorientierten  (internistischen)  Ver-
sorgungssystem [9] (siehe Abb. 2). Diese Versor-
gungssysteme unterscheiden sich nicht nur durch
die Patientengruppe, die sie betreuen — hier Kinder
und Jugendliche, dort Erwachsene —, sondern sind
auch in ihren Strukturen und ihrer Art der Patien-
tenbetreuung sehr unterschiedlich. Der Ubergang
stellt weltweit eine Herausforderung dar und ge-
lingt nach wie vor allzu oft nicht zufriedenstellend.
Daher ist das Bewusstsein um die Bedeutsamkeit
einer gelungenen Transition international und auch
in Osterreich stark gestiegen.

Daher ist das Bewusstsein
um die Bedeutsamkeit
einer gelungenen Transition
international und auch in
Osterreich stark gestiegen.

Abbildung 2: Vorbereitung auf die lebenslange Therapie
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K. Lange 2016, adaptiert C. Culen 2017

2 Der Transfer meint in der Medizin nur ein Teilgeschehen im langer andauernden Transitionsprozess.



Beim Ubergang von

der padiatrischen in die
Erwachsenenversorgung
erhoht sich das Risiko
der Unterversorgung
und dies kann schwere
gesundheitliche Folgen
fiir die Patienten haben.

Herausforderungen, Barrieren
und Probleme in der Transition

Der Transitionsprozess stellt grundsitzlich eine gro-
Be Herausforderung fiir alle Beteiligten dar — fiir
die chronisch kranken Jugendlichen und jungen
Erwachsenen selbst, ihre Familien und das Behand-
lungsteam.

Dazu zéhlt u. a. die unterschiedliche Betreuungsform
in der Pédiatrie im Vergleich zur Erwachsenenme-
dizin [5, 10]. Im pédiatrischen Modell wird meist
familienzentriert behandelt, d. h., die Umgebung ist
sehr beschiitzend [11], Eltern fungieren als primire
Ansprechpartner fiir die betreuenden Experten, die
meisten Untersuchungen konnen unter einem Dach
(in den Kinderkliniken) stattfinden und falls ein Ter-
min nicht wahrgenommen wird, hélt man telefoni-
sche Riicksprache [12]. Die Erwachsenenmediziner
arbeiten hingegen patientenorientiert und setzen
Eigenverantwortlichkeit und Selbstinitiative der Pa-
tienten voraus [11-13]. Kontrolltermine finden hier
auch in groBeren Abstinden statt, es wird selten an
notwendige Untersuchungen erinnert, alle Experten
miissen gesondert aufgesucht werden und die Kon-
sultationszeiten sind kiirzer. Dariiber hinaus ist bei
vielen chronischen Erkrankungen ein multidiszip-
lindres Behandlungsteam essentiell [5] oder wire
fiir eine optimale Behandlung wiinschenswert. Eine
solche multidisziplindre Zusammenarbeit findet aus
Ressourcengriinden in der Erwachsenenmedizin
kaum statt — es kommt zu einer Zersplitterung der
Versorgung. Zudem fehlen in der Erwachsenenme-
dizin oftmals die entsprechenden fachlichen Kom-
petenzen fiir chronische Erkrankungen des Kin-
des- und Jugendalters. Die Mediziner sind mit den
spezifischen Krankheitsbildern zurzeit nur wenig
vertraut [5, 12, 13].

Hinzu kommt eine starke Bindung der Eltern und Ju-
gendlichen an das Behandlungsteam [11, 12]. Viele
der Familien sind seit der Geburt ihres Kindes mit
dem Team verbunden oder es entstehen starke Bin-
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dungen wihrend krisenhafter Krankheitsphasen. Sie
wollen die Pidiatrie meist nicht verlassen, fiihlen
sich alleingelassen und abgewiesen.

Zudem fillt es vielen Eltern schwer, ihre Experten-
rolle aufzugeben sowie die grofle Verantwortung, die
sie viele Jahre getragen haben, auf einem guten Weg
an ihr Kind zu tibergeben [11, 13]. Viele Eltern wiin-
schen sich hier vermehrte Unterstiitzung und Anlei-
tung durch erfahrene Experten (oftmals Psycholo-
gen), um den Balanceakt zwischen Kontrollaufgabe,
Verantwortungsiibergabe, Vertrauensvorschuss und
Zuversicht mit gleichzeitiger Priasenz im Notfall zu
vollbringen. Studien zeigen, dass diejenigen Jugend-
lichen, deren Eltern noch bis iiber die Pubertéit hi-
naus Unterstiitzung beim Therapiemanagement ge-
ben, bessere medizinische und psychologische Werte
vorweisen. Umgekehrt stehen chronische kranke
Jugendliche mit wenig familidrem Riickhalt in allen
Bereichen schlechter da.

Auch die Pidiater schieben es zeitlich manchmal
hinaus, ihre Patienten zu verabschieden. Teilweise
fehlt das Vertrauen in die Methoden der Erwachse-
nenmediziner und auch das Wissen um die Struktu-
ren im Erwachsenenbereich.

Grundsitzlich bleibt zu bedenken, dass entsprechen-
de Ansprechpartner in der Erwachsenenmedizin oft
fehlen und somit ein intensiver Austausch zwischen
Piadiatrie und Erwachsenenmedizin nicht garantiert
werden kann [11].

Weitere relevante Barrieren im gesamten Gesund-
heitssystem sind fehlende Ressourcen, eine unzu-
reichende Schulung des Personals und das Fehlen
einheitlicher Standards innerhalb der Kliniken [13].

Risiken bei
misslungener Transition

Wenn Transition nicht gelingt, birgt das gesundheit-
liche Risiken fiir die jugendlichen Patienten. Bei
vielen chronischen Erkrankungen verschlechtern
sich in dieser Phase die medizinischen Messwerte,
Kontrolltermine werden ausgelassen, die Thera-
pietreue sinkt und die Patienten verlieren den Kon-
takt zur notwendigen medizinischen Versorgung
[12, 14]. Beim Ubergang von der pidiatrischen in
die Erwachsenenversorgung erhoht sich das Risiko
der Unterversorgung und dies kann schwere gesund-
heitliche Folgen fiir die Patienten haben. Eine Studie
ergab, dass 40 Prozent der Nierentransplantierten
(n = 20) in den 36 Monaten nach dem Transfer ihr
Transplantat verloren [15]. Dies wurde auf unzu-
reichende Medikationsadhdrenz zuriickgefiihrt. In
Bezug auf die Hospitalisierung gibt es in einer an-
deren Studie Hinweise, dass Patienten, die zu einem
neuen Arzt transferiert werden, nach dem Wechsel
viermal wahrscheinlicher hospitalisieren als solche,
die bei ihren alten Arzten blieben [16]. Insgesamt
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werden jugendliche Patienten nur selten ausreichend
auf den Betreuungswechsel vorbereitet [7, 8, 11-13].
Manchmal fallen jugendliche Patienten ganz aus der
Betreuung — ,lost in transition* wird dieses Phi-
nomen, das die grole Sorge vieler Betreuender ist,
genannt [12, 14].

Chancen bei
gelungener Transition

Zur Beurteilung von gelungener Transition zieht
man zumeist medizinisch messbare Parameter wie
Laborergebnisse oder die Organfunktion heran [12].
Fragt man Patienten, ist das ausschlaggebende Kri-
terium fiir gelungene Transition eine moglichst hohe
Lebensqualitiit. Insgesamt wird gelungene Transi-
tion mit guter Anbindung an die medizinische Er-
wachsenenversorgung, mit verstirkter Compliance
und erhohter Therapietreue sowie mit regelméafigem
Einhalten von Kontrollterminen assoziiert. Gleich-
zeitig treten weniger Langzeitschiden auf, auch die
Anzahl der Akutkomplikationen ist verringert. Mit
einem guten Ubergang in die internistische Versor-
gung wird zusitzlich eine erhohte Lebenserwartung
und eine verbesserte Lebensqualitiit in Verbindung
gebracht [13].

Daher ist das erste und unangefochtene Ziel der
Transition eine koordinierte, ununterbrochene Ge-
sundheitsversorgung, die einen hohen Versorgungs-
standard sichert.

Empfehlungen fiir
den Transitionsprozess

Aus diesem Grund haben einige amerikanische und
britische medizinische Gesellschaften® fiir die Ent-
scheidungstriger in der Politik Empfehlungen fiir
den Transitionsprozess gesammelt und veroffentlicht.
Diese basieren nicht auf konkreter Evidenz, sondern
repriasentieren die verschiedenen Erfahrungen des
medizinischen Fachpersonals, der Jugendlichen so-
wie die ihrer Familien [1, 6, 13]. Ziel ist es, fundierte
Leitlinien fiir den Transitionsprozess in der Gesund-
heitsversorgung zu liefern und eine Grundlage fiir die
Entwicklung von Transitionsmodellen zu bieten.

Grundsitzlich wird eine gewisse Standardisierung
der Versorgung empfohlen [11]. Die Leitlinien wer-
den auf Systemebene (also klinikintern oder auch kli-
nikiibergreifend) in Form einer einheitlichen Transi-
tionspolitik niedergeschrieben und die Jugendlichen
und ihre Eltern sollten friihzeitig dariiber informiert
werden, am besten im Alter zwischen zwolf und 14
Jahren. Zusitzlich sollte ab 14 Jahren ein individuell
angepasster, schriftlicher Transitionsplan erstellt und

3 Dazu zéhlen z. B. die Society for Adolescent Medicine sowie die
American Academy of Pediatrics zusammen mit der American
Academy of Family Physicians und dem American College of
Physicians.
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schrittweise implementiert werden. In diesem Plan
werden konkrete Ziele und Mallnahmen der Transi-
tion definiert und regelméBig aktualisiert. Dazu wird
ein Abschlussbrief erstellt, der dem Jugendlichen
mitgegeben und dem Erwachsenenmediziner iiber-
mittelt wird. Dieser beinhaltet den Transitionsplan,
eine umfassende Zusammenfassung des Behand-
lungsverlaufs und Erfolge bzw. Liicken im Bereich
Selbstmanagementfertigkeiten [13].

Insgesamt sollten die Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen wissen, was sie erwartet und welche
Rolle sie selbst in diesem Prozess einnehmen. Der
tatsichliche Transfer sollte um das 18. Lebensjahr
erfolgen, aber sowohl auf die personliche Reife
als auch auf die individuelle Lebenssituation ab-
gestimmt werden. Er sollte daher an die jeweiligen
Bediirfnisse, den Entwicklungsstand und die spezi-
fische Erkrankung der Patienten mit ihren speziellen
Anforderungen angepasst sein [1, 7, 10, 13].

Eine weitere essentielle Komponente im Transitions-
prozess ist ein multidisziplindres Team, bestehend
aus Kinderirzten, Erwachsenenmedizinern, Pflege-
kriften, Psychologen und vielen mehr [2]. Das gan-
ze Behandlungsteam sollte mit Engagement auf ein
gemeinsames Ziel hinarbeiten. Nur durch kontinu-
ierliche Kommunikation innerhalb des Teams bzw.
zwischen Pidiatrie und Erwachsenenmedizin, kann
der notwendige Informationsaustausch sichergestellt
werden. Dazu sollten angemessene, qualifizierte
Ansprechpartner in der Erwachsenenmedizin identi-
fiziert und aktiv mit einbezogen werden [7, 11]. Da-
riiber hinaus wire eine klare Rollenverteilung von
Vorteil. Zum Beispiel wird die Expertise der Psycho-
logie im Bereich von entwicklungsbezogenen The-
men, psychosozialer sowie familidrer Unterstiitzung
héufig unterschitzt [17]. Aulerdem sollte fiir jeden
Jugendlichen und jungen Erwachsenen ein Transiti-
onsexperte identifiziert werden, der fiir offene Fra-
gen zur Verfiigung steht und mit der spezifischen
Situation optimal vertraut ist [9, 13].

Insgesamt wird

gelungene Transition

mit guter Anbindung

an die medizinische
Erwachsenenversorgung,
mit verstarkter Compliance
und erhohter Therapietreue
sowie mit regelméBigem
Einhalten von Kontroll-
terminen assoziiert.



Mittlerweile haben

sich auf internationaler
Ebene einige Transitions-
modelle etabliert.

Transitionsbereitschaft

Ein erfolgreicher Transitionsprozess wird oft mit ei-
ner frithzeitigen, wiederholten Vorbereitung der Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen in Verbindung
gebracht. Die Fertigkeiten der Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen in den Bereichen Kommunikation,
Entscheidungsfindung [5, 6] und Selbstmanagement
[18] sollen gefordert werden. Die Patienten sollten
einen gewissen Grad an Selbstindigkeit erreichen
und zum Experten der eigenen Erkrankung werden
[7,13]. Zusitzlich sollten die Eltern oder die entspre-
chenden Obsorgeberechtigten unterstiitzt und in den
Prozess mit einbezogen werden [18].

Vorhandenes Wissen und vorhandene Fertigkeiten
sollten regelmifig identifiziert sowie die Transi-
tionsbereitschaft der Patienten geklart werden. In-
ternational werden heute vermehrt psychologische
Fragebogen eingesetzt, die sich mit der Frage nach
der Transitionsbereitschaft von Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen befassen. Auch in Os-
terreich arbeiten wir derzeit an der Publikation einer
adaptierten, deutschsprachigen Version eines engli-
schen Fragebogens (TRAQ — Transition Readiness
Assessment Questionnaire) [19]. Fragen nach Arzt-
terminkoordination, Erledigungen bei den Kran-
kenkassen oder auch nach der Selbstindigkeit im
Alltagsleben zeigen Wissensliicken bzw. das Fehlen
von notwendigen Fertigkeiten fiir den Transitions-
prozess. Dadurch ergeben sich Hinweise auf unter-
schiedliche unterstiitzende Interventionen.
Grundsitzlich sollte die Vorbereitung der Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen iiber rein medizini-
sches Krankheits- und Medikamentenwissen hinaus-
gehen und zusitzlich ,,skill training™, d. h. schulische
bzw. berufliche und erzieherische Themen, umfassen.
Eine entsprechende psychologische und sozialarbeite-
rische Begleitung fiir die jungen Patienten sowie die
gesamte Familie wie auch ein Austausch in Peergrup-
pen wire wiinschenswert. Jugendliche miissen in ih-
rem Reifeprozess addquat unterstiitzt werden.

Transitionsmodelle

Mittlerweile haben sich international einige Transi-
tionsmodelle etabliert. Dazu zdhlen z. B. begleiten-
de Schulungen (z. B. Transitionsworkshops) [20],
spezialisierte Kliniken fiir junge Erwachsene oder
Gemeinschaftskliniken mit Kinderdrzten und Er-
wachsenenmedizinern [10], gemeinsame und mul-
tidisziplinire Ubergangssprechstunden [12] sowie
Hilfsmittel zur Bestimmung der Transitionsbereit-
schaft [19]. Auch wenn hier keine eindeutige Aussa-
ge dariiber getroffen werden kann, welches Modell
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zu priferieren bzw. am wirksamsten ist [6, 9, 10], eta-
blieren sich beispielhafte Transitionsambulanzen und
-kliniken zunehmend rund um den Globus und zeigen
den Trend in Richtung verbesserte Transition.

Zu nennen ist an dieser Stelle ,,Got Transition** — ein
amerikanisches Programm der National Alliance to
Advance Adolescent Health. Deren Ziel ist es, Tran-
sition in der Gesundheitsversorgung zu verbessern,
wofiir sie entsprechende Strategien und Hilfsmittel
fiir medizinische Fachkrifte sowie betroffene Ju-
gendliche und deren Familien zur Verfiigung stellen.
Kernstiick sind die ,,Six Core Elements of Health
Care Transition 2.0, in denen die grundlegenden
Komponenten fiir eine gelingende Transition in der
Gesundheitsversorgung definiert sind. Dazu zéhlen
das Festschreiben einer einheitlichen Transitionspo-
litik, Transitionsiiberwachung bzw. Verfolgung des
Fortschritts, Bewertung der Transitionsbereitschaft,
Ausarbeitung eines Transitionsplans, der tatsdchliche
Transfer und eine Evaluation des Prozesses.

Ein weiteres Vorzeigebeispiel ist das Berliner Tran-
sitionsprogramm?’ in Deutschland, das sogar von den
Krankenkassen finanziert wird. Es richtet sich an Ju-
gendliche im Alter zwischen 16 und 21 Jahren, die
einen besonderen Bedarf an Gesundheitsversorgung
und -férderung aufweisen. Dazu zihlen u. a. chronisch
kranke Patienten. Es inkludiert ein individuelles Fall-
management, Transitionsgespriche zwischen Patien-
ten und Spezialisten, eine strukturierte Epikrise tiber
den bisherigen Krankheits- und Behandlungsverlauf,
gemeinsame Sprechstunden mit Patienten, Pddiatern
und Erwachsenenmedizinern, Fallkonferenzen sowie
entsprechende Materialien fiir alle Beteiligten. Auch
hier setzt man bereits vor dem tatsidchlichen Transfer
an, bereitet den Jugendlichen entsprechend vor und
erst ein Jahr nach dem Transfer wird der Prozess mit
einem finalen Transitionsgespréich abgeschlossen.
Zudem hat sich in Deutschland zu diesem Zweck die
Deutsche Gesellschaft fiir Transitionsmedizin® for-
miert, die facheriibergreifend und multiprofessionell
arbeitet und forscht, mit dem Ziel, dass ,,interdiszipli-
nére und ganzheitliche Transition von chronisch kran-
ken Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin eine
verbindliche Regelleistung in Deutschland* wird.

Conclusio

Sind wir als betreuende Experten auf die Transition
unserer jugendlichen Patientinnen und Patienten gut
vorbereitet und erhalten Jugendliche und ihre Fami-
lien zeitgerecht klare Unterstiitzung, gelingt den jun-
gen Erwachsenen die Verantwortungsiibernahme fiir
eine chronische Erkrankung besser. Jedes strukturier-
te Vorgehen bedarf zusitzlich einer Beriicksichtigung

4 www.gottransition.org.

5 http://www.drk-Kkliniken-berlin.de/westend/krankenhaus-westend/berliner-transitionsprogramm.

6 www.transitionsmedizin.de.
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individueller und krankheitsspezifischer Besonder-
heiten jedes einzelnen Patienten. Der Ubergang in die
Betreuung durch die Erwachsenenmedizin wird mit
diesen Mafinahmen leichter.

Die vielen Jahre der Versorgung in der Kinderklinik
und damit die Erfolge der Medizin, Pflege, Psycho-
logie, Didtologie, Physiotherapie etc. sollen den nun-
mehr jungen Menschen auch in ihrem Erwachsenen-
leben zugutekommen. In Osterreich ist die Zeit reif
fiir 6konomische und durchfiihrbare Konzepte sowie
standardisierte Modelle, um die Transition von Ju-
gendlichen mit chronischer Erkrankung von der pé-
diatrischen Betreuung in die Erwachsenenmedizin zu
verbessern.

Take-Home-Message -
Eckpunkte einer effektiven Transition

1) Transition muss als essentielle Komponente einer
guten Versorgung Adoleszenter betrachtet werden.

2) Jede pidiatrische Einrichtung sollte iiber ein spezi-
elles Transitionsprogramm verfiigen.
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3) Feststellung der Transitionsbereitschaft und an-
schlieend adédquate Unterstiitzung in den Berei-
chen Krankheitswissen, Autonomie und Gesund-
heitskompetenz.

4) Eine Unterstiitzung von gesundheitspolitischer und
verwaltungstechnischer Seite ist bei der Umset-
zung von Transitionsprogrammen notwendig.

5) Transitionsprogramme brauchen Evaluation.

In Osterreich ist die

Zeit reif fiir 6konomisch
durchfiihrbare Konzepte
sowie Modelle, um

die Transition von
Jugendlichen in die
Erwachsenenmedizin

zu verbessern.
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