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Transition bei chronischen Erkrankungen der Kindheit und
Jugend

Einleitung
Epidemiologie

Chronische Erkrankungen, Behinderungen und Gesundheitsrisiken (engl. ,chronic
conditions*) stellen in der Adoleszenz eine grosse Herausforderung fur den
Jugendlichen, seine Familie und die betreuenden Fachpersonen dar. Deren
Haufigkeit ist aufgrund unterschiedlicher Methoden und Definitionen schwierig zu
bezeichnen. Befragungen von Jugendlichen lassen schatzen, dass rund 7% bis 15%
betroffen sind. Darunter fallen sicherlich Jugendliche mit Einschrdnkungen im Alltag,
beispielsweise durch Diabetes und Epilepsie, bei grossziigigen Einschlusskriterien
aber auch Jugendliche mit mildem Asthma und Fehlsichtigkeiten des Auges. Die
Wahrscheinlichkeit einer Erkrankung scheint insgesamt hoher zu sein bei mannlichen
Jugendlichen, tiefem sozialem Status und tiefer Bildung. Sie variiert je nach Entitat
auch stark zwischen Landern und Weltregionen. Dank Fortschritten in der
Behandlung und Betreuung leben heute junge Erwachsene mit einer ,chronic
condition® langer als je zuvor: 90% erreichen die dritte Lebensdekade.[1]

Die Herausforderungen der ,chronic conditions* (nachfolgend sinngemass als
~chronische Erkrankung“ zusammengefasst) entstehen aus einer gegenseitigen
Wechselwirkung von Entwicklung und Erkrankung: Die Entwicklung in der
Adoleszenz ist eine Zeit grosser physiologischer Anderungen und sozialer Prozesse,
die sowohl durch die Erkrankung beeinflusst wird, als auch Auswirkungen auf die
Erkrankung hat. Durch die Erkrankung beeinflusst sind biologische
Entwicklungsaspekte beispielsweise im Sinne einer verzégerten Pubertat oder
reduzierten Knochendichte, psychologische im Sinne einer Ablésungsstérung oder
Ubernahme einer Krankheitsrolle, und soziale im Sinne einer Isolation oder
Einschrankung der Berufswahl. Typische Auswirkungen der Entwicklung auf die
Erkrankung sind hormonell beeinflusste metabolische Prozesse, die infrage gestellte
Compliance der Medikamenteneinnahme, und Risikoverhalten.

Diese Herausforderungen sind einerseits spezifisch fur bestimmte Gruppen von
betroffenen Jugendlichen, sie sind aber auch Gbergreifend die gleichen. Sie flihren
zur Aufgabe an medizinische Fachpersonen eine gute Langzeitbetreuung dieser
Menschen anzubieten: Wer benétigt eine Betreuung? Wie ist sie organisiert? Warum
ist sie notwendig?

Wozu Transition — Beispiel Krebs

In Westeuropa erkrankt ungefahr eines von 500 Kindern innerhalb der ersten 15
Lebensjahre an Krebs. Dies entspricht in der Schweiz 200 Kinderkrebsdiagnosen pro
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Jahr. Am haufigsten tritt in die Erkrankung in den ersten 5 Jahren auf. Jungen
erkranken ungefahr 1,2-mal haufiger als Madchen. Die haufigste diagnostische
Gruppe ist die akute Leukéamie (rund 34% aller Erkrankungen), gefolgt von Tumoren
des zentralen Nervensystems (19%) und Lymphomen (13%). Therapeutisch
eingesetzt werden neben chirurgischen Eingriffen Chemotherapie, Radiotherapie und
Stammzelltransplantationen. Die Zusammensetzung und Dosierung dieser
Therapieoptionen wurde dank weltumspannenden Forschungsnetzen derart
verbessert, dass heute rund 83% der Patienten mindestens funf Jahre nach
Diagnose am Leben sind, wobei zwischen den Diagnosen grosse Unterschiede
bestehen (akute lymphoblastische Leukamie: 90%, Weichteilsarkome: 70%).[2]

Berechtigterweise kann sich die Kinderonkologie tber diese Erfolge freuen.
Allerdings treten bei drei von funf Langzeitiberlebenden Spatfolgen auf,
Nebenwirkungen, welche funf Jahre nach Therapieabschluss bestehen bleiben oder
neu entstehen. Spatfolgen umfassen biologische, psychische und soziale Probleme
(Tabelle 1). Ursachen sind hochdosierte Chemo- und Radiotherapien, welche
Kollateralschaden in gesundem Gewebe hinterlassen, das Wachstum eines Tumors
in gesundes Gewebe, und Krebs als ,life-event®, der das System einer Familie
erschittert. Die Auswirkungen der Spatfolgen reichen von ,lebenseinschrankend” bis
lebensgefahrlich.

Merke:

Spatfolgen der Therapie gegen Krebs im Kindesalter treten oft erst nach
Jahrzehnten auf. Forscher vermuten heute, dass das relative Risiko im Vergleich
zu gleichaltrigen Erwachsenen kein Plateau erreicht, sondern Gber Jahrzehnte
zunimmit.

Tabelle 1

Haufige Spatfolgen nach Krebs im Kindesalter[3]

Spétfolge Wichtigster Risikofaktor

Zweittumoren Bestrahlung, insbesondere kranial
Kardiomyopathien Hoch-dosierte Anthrazykline

Ubergewicht und Kraniale Bestrahlung, Glukokortikoide
metabolisches Syndrom

Zerebrovaskulare Kraniale Bestrahlung, intrathekale Therapien
Erkrankungen

Osteopenie/Osteoporose | Kraniale Bestrahlung, Methothrexat, Glukokortikoide

Wachstumshormonmangel | Kraniale Bestrahlung
und neurokognitive

Defizite

Katarakte Kraniale Bestrahlung, Glukokortikoide
Psychosoziale Ausserlich sichtbare Veranderungen durch
Schwierigkeiten Operationen bei Hirntumoren, Amputationen bei

Knochentumoren
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Kinder, Jugendliche und jungen Erwachsene nach einer Krebserkrankung, nennen
sich ,Survivors®. Survivors sind nicht mehr Patienten und leiden meist auch nicht
unter einer Behinderung; aber sie leiden unter Spéatfolgen und einem Risiko fir
Spétfolgen, entstanden aus der Erkrankung und Behandlung in ihrer Kindheit. Sie
sollten nachbetreut werden, um Spatfolgen verhindern oder friihzeitig entdecken und
behandeln zu kénnen. Im deutschsprachigen Raum wurde dieses Thema in den
letzten Jahren zunehmenden erforscht und einige spezialisierte Nachsorgezentren
an Zentrumsspitélern ergdnzen mittlerweile ,biologische* Kontrollen (Suche eines
Krebsrickfalls in den ersten Jahren nach der Erkrankung). Sie bieten langfristige, auf
die Bedirfnisse der Survivors zugeschnittene Programme an. Aus Register- und
Befragungsdaten in der Schweiz ist bekannt, dass bisher tber die Halfte aller
Survivors im Jugendalter aus der Nachsorge ausschied und nur ein geringer Anteil
an einem derartigen Programm teilnehmen konnte.

Ein wichtiger Grundsatz der Nachsorge ist die Stratifizierung aufgrund des Risikos fur
Spatfolgen. Bei geringer Exposition kann ein Survivor von einem Grundversorger
nachbetreut werden, der Uber die Erkrankung, Behandlung und Nachsorge informiert
ist. Offentlich zugangliche Richtlinien der Fachspezialisten vereinfachen die
Entscheidung, ob und in welcher Frequenz beispielsweise das Herz bei Anthrazyklin-
Exposition mittels Ultraschall untersucht werden sollte.[4, 5]

Wichtige Informationsquellen zur Nachsorge bei Krebs im Kindesalter
Deutschsprachig:
- http://www.kinderkrebsinfo.de/fachinformationen/nachsorge/index_ger.html
- http://www.kinderkrebs-schweiz.ch > ,Nachsorge” > ,Suivinet*
- http://www.kinderkrebshilfe.at/ich-suche-hilfe/nachsorge-und-
camps/nachsorge-konzept

Englischsprachig:
- http://www.survivorshipguidelines.org/
- http://sign.ac.uk/guidelines/fulltext/132/index.html

Kasuistik 1

Eine 16-jahrige junge Frau besucht eine jugendmedizinische Praxis. Ihre
Geschichte beinhaltet die Diagnose einer akuten lymphatischen Leuké&mie im Alter
von drei Jahren. Sie weiss nicht, welche Therapien sie erhalten hat, aber ihre
Eltern haben ihr mitgeteilt, dass sie wahrend zwei Jahren behandelt wurde und sie
nie einen Ruckfall erlitten hat. Sie hat die Sekundarschule abgeschlossen und ist in
Ausbildung zu einer Bankfachangestellten. Sie ist seit vielen Jahren nicht mehr in
Betreuung bei der damals behandelnden Kinderklinik. Aktuell ist die Frau frei von
Beschwerden bei seit friher Kindheit bestehender Adipositas.

Der Padiater fordert bei der Kinderklinik eine Zusammenfassung der Behandlung
und vorgeschlagenen Nachsorge an. Er bedenkt, dass bei einer kranialen
Bestrahlung erhdhte Risiken fur Zweittumoren, zerebrovaskulare Ereignisse,
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Wachstumshormonmangel und neurokognitive Defizite bestehen. Er Gberpriuft BMI,
Blutdruck und Lipide aufgrund der Exposition mit Glukokortikoiden. Er zieht eine
Knochendichtemessung in Erwagung und Gberweist die junge Frau einem
Kardiologen zur Ultraschalluntersuchung des Herzen wegen des Risikos einer
linksventrikuldren Dysfunktion.

Wozu Transition — Beispiel angeborene Herzfehler

In westlichen Landern liegt die Haufigkeit angeborener Herzfehler (AHF) seit mehr
als 30 Jahren stabil bei ca. 0.5-1% aller Lebendgeburten. Starben Mitte des letzten
Jahrhunderts noch 60-70% aller Betroffenen im Kindesalter, so erreichen mittlerweile
neun von zehn das Erwachsenenalter. Zudem werden Erwachsene mit AHF je langer
je alter. Diese Entwicklungen haben dazu geflihrt, dass seit der Jahrtausendwende
mehr Erwachsene als Kinder mit AHF in den hoch industrialisierten Landern leben.[6]

Die medizinischen Errungenschaften, insbesondere die Fortschritte der Herz-
Chirurgie, haben im ersten Moment die Hoffnung aufkommen lassen, dass Kinder mit
Herzfehler durch einen Eingriff ,geheilt* werden kdnnten. Begriffe wie ,Totalkorrektur*
wurden gepragt, ohne wissen zu kdnnen, dass der Langzeitverlauf ungunstiger sein
wird, als eine ,totale Korrektur auf den ersten Blick erwarten liesse. Die Erfahrungen
der letzten 30 Jahre haben gezeigt, dass die wenigsten Herzfehler durch Eingriffe
~.geheilt* oder ,total korrigiert* werden kénnen. Die Grinde dazu sind vielfaltig und
bestehen aus den Folgen (Sequelae) und residuellen (Residuae) Befunden des
Herzfehlers selbst und der zur Korrektur nétigen Interventionen. Die haufigsten
Griunde fur kardiovaskulare Komplikationen nach Herzfehler-Eingriffen sind:

e kardiales Narbengewebe respektive chirurgische Nahte auf atrialer oder
ventrikularer Ebene dienen als arryhthmogenes Substrat

e biologische Klappen, Conduits oder andere Implantate degenerieren und
bendtigen Re-Operationen

e je nach Lasion und Operation besteht ein erhéhtes Endokarditis-Risiko

e funktionell korrigierende Eingriffe bei komplexen Herzfehlern (z.B. die Fontan-
Zirkulation beim univentrikularen Herzen oder die Vorhofsumkehr bei der
kompletten Transposition der grossen Gefasse) filhren im Langzeitverlauf zu
einer Herzinsuffizienz

e neurologische oder andere nicht-kardiale Defizite nach Eingriffen oder Ko-
Morbiditaten als Teil eines begleitenden Syndrom-Komplexes kdnnen die
Lebenserwartung weiter beeintrachtigen.

Diese Liste ist nicht abschliessend. Tatsache ist, dass selbst bei einfachen
Herzfehlern, wie z.B. ein Ventrikelseptumdefekt, die Lebenserwartung 30-40 Jahren
nach der Operation geringer ist als in der Normalbevélkerung und die Morbiditat
deutlich erhoht ist.[7]
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Merke:

Langzeit-Komplikationen treten nicht nur bei korrigierten komplexen Herzfehlern
auf, sondern sind auch bei ,einfachen“ Herzfehlern zu beobachten sind, wie z.B.
einem Ventrikelseptumdefekt (VSD)

Dies erklart, weswegen auch Erwachsene mit AHF, trotz erfolgreicher Behandlung in
der Vergangenheit, eine kontinuierliche, spezialisierte medizinische Betreuung
bendtigen. Diese Erkenntnis ist hauptsachlich in den letzten 10-20 Jahren gereift und
hat zur Folge, dass ein Grossteil der heutigen alteren Erwachsenen mit AHF der
Kindermedizin ,entwachsen” sind mit der Vorstellung geheilt zu sein. Zudem war vor
30 Jahren keine ausreichend qualifizierte Infrastruktur auf Erwachsenenseite
vorhanden, die eine Nachkontrolle hatte sicherstellen kdnnen. Aus diesen Griinden
sind etliche altere Erwachsene mit AHF heutzutage unzureichend betreut, ohne sich
dessen bewusst zu sein.

Seit der Jahrtausendwende hat sich in Deutschland, Osterreich und der Schweiz die
Zahl spezialisierter Zentren fur die Betreuung von Erwachsenen mit AHF vervielfacht.
Allein in der Schweiz ist sie zwischen 1995 und 2015 von einem universitaren auf 5
solcher Zentren angewachsen, erganzt durch weitere Sprechstunden in grésseren
nicht-akademischen Kliniken. Dennoch lasst die Anzahl betreuter Patienten
vermuten, dass die Mehrheit aller Betroffenen nicht auf diese Angebote
zurUckgreift.[8] Die Grunde dazu sind vielfaltig. Nebst dem fehlendem Bewusstsein
gibt es auch jungere Patienten die sich einer kardiologischen Verlaufskontrolle im
Erwachsenenalter bewusst entziehen, aus Angst vor schlechten Nachrichten oder
um die Tatsache des Herzfehlers soweit als mdglich zu verdrangen. Die Pradiktoren,
welche Erwachsene ohne adaquate Nachbetreuung auszeichnen, werden in
Kasuistik 2 exemplarisch dargestellt. Es sind dies:

e Letzter Eingriff in der friihen Kindheit

e Hoheres Alter respektive Kindheit in einer friheren Dekade

e Keine Empfehlungen bezlglich Nachkontrollen anlasslich des letzten
kinderkardiologischen Kontrolle

e Fruhe Selbstandigkeit, friher Auszug aus dem Elternhaus

e Tiefes Einkommen

e Mannliches Geschlecht

e Geringes medizinisches Verstandnis hinsichtlich des Herzfehlers

Diese fehlende Nachbetreuung hat Konsequenzen. Erwachsene mit AHF suchen
doppelt so haufig den Notfall auf verglichen mit der Normalbevdlkerung, und
insbesondere ab dem 40. Lebensjahr steigt diese Zahl Gberproportional an. Dies
widerspiegelt die mit dem Alter zunehmende Haufigkeit kardialer Komplikationen.
Einer von 4 Erwachsenen wird in einem 5-Jahres-Intervall mindestens einmal
hospitalisiert und in 2 von 5 Fallen in einer Notfallsituation.[8] Erwachsene mit AHF
ohne kontinuierliche Nachbetreuung sind die am meisten gefahrdeten Patienten fur
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kardiale Notfélle. Sie haben ein 10-fach erhdhtes Risiko relevante kardiale Probleme
zu entwickeln und ein 3-fach erhohtes Risiko notfallméssig einen Eingriff zu
bendotigen, verglichen mit Erwachsenen mit AHF und kontinuierlicher Betreuung.

Kasuistik 2

Ein 27-jahriger Mann, der eine Lehre zum Servicefachangestellten absolviert hat
und nun im Pflegebereich eine Ausbildung begonnen hat, meldet sich beim
Wohnspital aufgrund zunehmender Mudigkeit. Er wurde in der Kindheit aufgrund
eines komplexen Herzfehlers (siehe Graphik: Double outlet right ventricle mit
subpulmonalem VSD, Malposition der grossen Gefasse, Straddling der
Trikuspidalklappe) operiert. Nach einem ersten palliativen Eingriff im dritten
Lebensmonat wurde im Alter von 7 Jahren eine Fontan-Zirkulation angelegt. Er
wird vom Spital-Kardiologen in eine spezialisierte Sprechstunde Uberwiesen. Aus
der Zeit des Eingriffes ist ihm noch in Erinnerung, wie er sich am Morgen vor dem
geplanten Spitaleintritt zur Fontan-Operation im Elternhaus unter dem Bett
versteckt hat, um dem Spitalaufenthalt zu entgehen. Postoperativ kommt es zu
einer Endokarditis, die medikamentts behandelt werden kann. Eine retrosternale
Hautfistel wird ein Jahr spater chirurgisch revidiert. Aufgrund der perioperativ
verabreichten Blutprodukte infiziert sich der Mann mit einer Hepatitis C.

Klinisch verbessert sich seine Leistungsfahigkeit und die letzte
kinderkardiologische Verlaufskontrolle findet 5 Jahre postoperativ, im 12.
Lebensjahr, statt. Seitdem wurden keine Kontrollen mehr durchgefiihrt, einerseits
weil kein Aufgebot erfolgte, andererseits weil aus Patientensicht kein weitere
Handlungsbedarf bestand.

Die aktuelle Zuweisung in eine spezialisierte Sprechstunde zeigt nun, dass sich
eine schwere muskulare Obstruktion subaortal ausgebildet hat, die die
Hamodynamik der Fontan-Zirkulation kompromitiert. Innerhalb weniger Wochen
findet eine Re-Operation statt.

Abbildung aus: www.congenital-heart-disease.ch; New Media Center, University of
Basel
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Es ist zu erwarten, dass eine kontinuierliche Nachbetreuung die Haufigkeit
ernsthafter Komplikationen senkt und erlaubt, elektiv statt notfallméssig Eingriffe
durchzufiihren, die aus diesem Grunde wiederum mit einer geringeren Morbiditat und
Mortalitat verbunden sind. Konkrete Daten diesbezuglich sind aber schwer zu
erfassen und zurzeit ausstehend.

Eine adaquate Nachbetreuung im Erwachsenenalter lasst sich durch
organisatorische und edukative Massnahmen erreichen.[9] Hier spielt das Konzept
der Transition eine zentrale Bedeutung.

Wozu Transition — Weitere Beispiele

Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen finden sich in
allen Fachbereichen der Medizin, von der Endokrinologie tber die Pneumologie hin
zur Gastroenterologie oder Nephrologie.

In der Hamatologie ist beispielsweise die Hamophilie eine chronische Erkrankung,
die von den Patienten viel Wissen und Fertigkeiten im Selbstmanagement verlangt.
Dies beinhaltet Bereithaltung, Aufbereitung und Applikation des Faktorpraparats,
aber auch ein angepasstes Freizeitverhalten. Nur so kénnen Komplikationen von
Blutungen in Gelenken, Muskel und Gehirn verhindert werden.

In der Infektiologie ist HIV im Jugendalter weltweit eine immer wichtigere Erkrankung.
Wahrend die Haufigkeit von neu angesteckten Kindern seit funfzehn Jahren
abnimmt, entwickelte sich HIV zur zweithaufigsten Todesursache im Jugendalter. Die
Behandlung wird oft zu spat initilert und antiretrovirale Toxizitaten treten in
verschiedenen Organsystemen auf. Eine dauerhafte und langfristige Betreuung und
Medikamenten-Adhéarenz ist tberlebensnotwendig.

Definitionen

Transitionen sind komplex und multidimensional. Ein Mensch durchlauft im Lauf
seines Lebens verschiedene Transitionen. Es handelt sich dabei um unterschiedliche
Arten von Veradnderungen.[10]

Entwicklungsbedingte Transition Situationsbedingte Transition

Normale Veranderungen im Verlauf des | Veranderungen aufgrund von Umwelt,

Lebens Kontext und sozialem Umfeld

z.B. Adoleszenz, Elternwerden, Alter z.B. Wechsel in Ausbildung oder Beruf

Gesundheits-/krankheitsbedingte Organisationsbedingte Transition

Transition Veréanderungen in der Fuhrung, Struktur
oder Gesetzgebung einer Organisation
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Veranderung der gesundheitlichen z.B. Sich wandelnde
Verfassung oder Betreuung Gesundheitssysteme
z.B. Heimkehr nach Spitalaufenthalt,
Anpassung an einer chronische
Erkrankung

Das Leben mit einer chronischen Erkrankung verursacht eine spezielle gesundheits-
/krankheitsbedingte Transition, auf die wir uns in diesem Artikel konzentrieren.

Definition

Transition beschreibt den Prozess, welcher Jugendliche und junge Erwachsene
mit einer chronischen Erkrankung darauf vorbereitet, fir Ihr Leben und ihre
Gesundheit im Erwachsenenalter Verantwortung zu tbernehmen. Es ist die
Aufgabe der medizinischen Betreuungspersonen, den Jugendlichen im Prozess
der Transition zu unterstitzen.

Andere Arten von Transitionen kdnnen zeitgleich mit der hier definierten stattfinden.
Von der Transition muss der Begriff des Transfers abgegrenzt werden. Oft wird
dieser falschlicherweise mit der Transition gleichgesetzt.

Definition

Transfer beschreibt den Moment, oder eine Serie von Momenten, in welchem die
Betreuung der Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer chronischen
Erkrankung von der kinder- zur erwachsenenzentrierten Medizin wechselt.

Die Herausforderung

Barrieren fur eine erfolgreiche Transition

Man spricht dann von einer gescheiterten Transition, wenn es vor oder nach dem
Transfer in die Erwachsenenmedizin zu einem medizinisch nicht indizierten
Betreuungsabbruch kommt oder die Therapieadharenz des Jugendlichen abnimmt
und letztendlich vermehrte Notfallsituationen eintreten [11]. Die Grinde fur ein
Scheitern kdnnen vielschichtig sein: sie lassen sich in der Organisation finden, in den
Struktur- und Prozesskriterien, aber auch in den intrinsischen Aspekten der
Adoleszenz.

Didaktische Box 1
Mogliche Grinde fir eine gescheiterte Transition

Organisationale Aspekte
e Kein formaler Transitionsprozess
e Rigide institutionelle Transferstruktur
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e Beschrankung auf Altersgrenzen anstelle Entwicklungs-spezifischer
Kriterien fur die Einleitung der Transition: der Transitionsprozess wird zu
spat oder zu frih eingeleitet.

e Ungentgende multidisziplinare Zusammenarbeit; fehlende Kommunikation
zwischen Kinder- und Erwachsenenmedizinern, unklare Zustandigkeiten im
Transitionsprozesses, fehlendes gegenseitiges Verstandnis fur die
unterschiedlichen Kulturen in der Kinder- und Erwachsenenmedizin

e Informations- und Wissensdefizit seitens der Familien/Patienten

e Langer Unterbruch in der medizinischen Betreuung zwischen dem Transfer
von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin

Adoleszenten-spezifische Aspekte

e Adoleszenz-bedingte kognitive, soziale und emotionale Veranderungen
Muhe, das bekannte und familidre System zu verlassen
Angste der Eltern
Fehlende Ansprechpartner (Familie, Peers, Gesundheitspersonal)
Fehlendes Interesse fiir Adoleszente seitens Kinder- und/oder
Erwachsenenmediziner
e Zu friher Transfer, sich nicht bereit fihlen fiir die Erwachsenenmedizin

Aufgrund fehlender Prozess- und Strukturkriterien, wie zum Beispiel der Frage der
Verantwortung fir den Transitionsprozess, oder der Organisation finanzieller
Vergutung wird meist nur auf den Transfer fokussiert und die Aussage , Transfer is
common, Transition is rare“ von Paul, M., et al. (2013) ist vielerorts immer noch
zutreffend. Nicht selten besteht die Schwierigkeit einen Erwachsenenmediziner zu
finden, der den Jugendlichen adaquat weiterbetreuen kann. Es ist Aufgabe des
Kinderarztes oder padiatrischen Facharztes, eine kompetente medizinische
Nachbetreuung aufzugleisen. Ist der Erwachsenenmediziner, welcher die
Behandlung des Patienten tibernehmen wird bekannt, sollte dieser schriftlich Gber
die Kranken- und Familiengeschichte informieren werden. Fehlende Informationen
beim Erstbesuch auf der Erwachsenenseite kdnnen beim Jugendlichen und seiner
Familie verstandlicherweise Unsicherheit auslésen. Diese Ausgangslage erschwert
dem Erwachsenenmediziner eine tragfahige Beziehung zum Patienten und seiner
Familie aufzubauen [13]. Ebenfalls ein Hindernis kann ein friher Transfer auf die
Erwachsenenmedizin darstellen. Dies kann Institutions-bedingt sein oder auf eine
falsche Einschatzung der Transfer-Bereitschaft seitens des Kinderarztes
zuruckzufiihren sein. Der Entwicklungsstand des Jugendlichen wird nicht selten tber-
oder unterschatzt. Jugendliche selber geben an, dass sie sich oft noch zu jung
fuhlen, um in die Erwachsenenmedizin zu wechseln [14].

Merke:

Macht sich schon vor dem Transfer einen unregelméssiger Besuch der
Sprechstunde bemerkbar, resultiert dies nach dem Transfer oft in einen ,early
drop-out"”.
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Nicht unterschatzt werden darf der kulturelle Unterschied zwischen der Kinder- und
Erwachsenenmedizin. Auf der Kindermedizin wird vorwiegend ein familiares System
gelebt. Der Kinderarzt betreut den Patienten und dessen Familie Uber viele Jahre
und es besteht ein enges Vertrauensverhaltnis. Dieses aufzulésen ist nicht nur fir die
Familie schwierig, sondern auch fur den behandelnden Arzt. Auf der
Erwachsenenmedizin hingegen wird ein personenfokussiertes System gelebt und
Selbststandigkeit und Eigenverantwortung wird erwartet [15]. Ein vertrautes Umfeld
zu verlassen kann in beim Jugendlichen und in der Familie Angst auslésen. Seitens
der Eltern bestehen zuséatzlich Angste, dass sich der Jugendliche nur ungeniigend
um seine Erkrankung kiimmern wird.

Merke:
Die Transition sollte demzufolge nicht nur eine kontinuierliche Begleitung der
Jugendlichen beinhalten, sondern auch der Familie.

Zudem fallt die Transition in eine Zeit, in der die Adhérenz an ein Therapieschema fur
den Adoleszenten grundsatzlich erschwert ist [16]. In dieser Entwicklungsphase
werden Grenzen ausgelotet werden und Widerstand gesucht. Dazu kann auch die
Auflehnung gegen medizinische Notwendigkeiten gehdren.

Elemente einer erfolgreichen Transition

Das Ziel einer gelungenen Transition beschrankt sich nicht nur auf eine adaquate
medizinische Betreuung, sondern beinhaltet auch die Férderung der
Selbstmanagementkompetenzen. Damit dies gelingen kann, braucht es neben den
Anpassungen der Organisation auch eine angepasste entwicklungsspezifische
Begleitung [17]. Auch wenn bislang keine klare Evidenz tber die Schllisselelemente
einer erfolgreichen Transition vorhanden ist, stimmen Patienten, Eltern und Experten
Uber die wichtigsten Komponenten einer erfolgreichen Transition tGiberein [18-20].

Didaktische Box 2
Schlusselelemente fir eine erfolgreiche Transition

e Absprache und partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen Kinder- und
Erwachsenenarzt

e Friuher Start des Transitionsprozesses auf padiatrischer Seite (spatestens 1

Jahr vor dem Transfer)

Individueller Transitionsplan

Alter zum Zeitpunkt des Transfers (>17 Jahre)

Schriftliche Ubergabe

Klar identifizierter Ansprechpartner auf der Erwachsenenseite

Kontrolle ob Transfer stattgefunden hat

Einverstandnis und Unterstiitzung der Eltern

Adoleszentenfreundliche Sprechstunden: Jugendlichen die Gelegenheit

geben alleine mit dem Gesundheitspersonal zu sprechen, in den

Konsultationen gentigend Zeit fir Fragen einplanen, kurze Wartezeiten
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Unabhéngig von einem allfalligen Transfer auf die Erwachsenenmedizin sollte die
Edukation und Forderung der Patientenpartizipation durch die Kindermediziner schon
frihzeitig eingeleitet werden. Auch wenn die Transition Patient und Eltern betrifft,
sollte doch darauf geachtet werden, dass der Jugendliche Zeit erhélt, alleine mit dem
Arzt oder einer anderen Gesundheitsperson Uber seine personlichen Anliegen zu
sprechen.

Merke:
Je nach kognitiver Entwicklung des Jugendlichen, sollte dem Jugendlichen
ermdglicht werden, einen Teil der Sprechstunde alleine zu besuchen.

Beziglich dem Zeitpunkt des Transfers hat sich ein hoheres Alter bewéhrt: Neuere
Studien empfehlen einen flexiblen Ubertritt im Alter zwischen 18 und 21 Jahren, je
nach kognitiver Entwicklung des Jugendlichen [14, 21]. Der einzige Vortelil starrer
institutioneller Vorgaben ist, dass allen Beteiligten klar ist, dass ein Wechsel auf die
Erwachsenenmedizin unausweichlich ist. Patient, Eltern und Kinderarzt kénnen sich
damit frihzeitig auf den Transfer einstellen und vorbereiten.

Merke:
Je alter der Patienten zum Zeitpunkt des Transfers ist, desto kleiner ist das Risiko
fur ,early drop-out"

Da Verhaltensanderungen, wie z.B. die Ubernahme von Eigenverantwortung, nicht
von heute auf morgen umgesetzt werden kénnen, empfiehlt es sich friihzeitig mit
dem Transitionsprozess zu beginnen: idealerweise im Alter von 12 Jahren,
spatestens jedoch ein Jahr vor dem Transfer [18, 21] Zur Strukturierung des
Transitionsprozesses hat sich die Verwendung von Checklisten bewahrt, welche
individuell auf den Patienten angepasst werden kdnnen (siehe Transition-Tools) [22].
Die Erstellung eines schriftlichen Transitionsplan in Absprache mit der Familie hilft,
die wichtigsten Meilensteine und den Transferzeitpunkt anzusprechen und
festzuhalten.

Merke:
Bei der letzten Kontrolle beim Kinderarzt sollte geklart werden, bei wem und wann
die nachste Verlaufskontrolle stattfindet.

Wird der Patienten von einem multidisziplindren Team betreut, ist es wichtig, dass
alle Beteiligten, zum Beispiel Physiotherapeuten, Ergotherapeuten oder
Sozialberater, Uber die mit dem Patienten vereinbarten Meilensteine informiert sind.
Am besten wird das Dokument in der Patientenakte abgelegt und beim Transfer
inklusive der Zusammenfassung der Krankengeschichte an den
Erwachsenenmediziner weitergeleitet.

Didaktische Box 3
Medizinische Zusammenfassung
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Die Zusammenfassung zuhanden des nachbetreuenden Arztes sollte Diagnose,
Medikation, Krankheitsverlauf sowie wesentliche Informationen tber den
soziokulturellen Hintergrund enthalten.

Transition aus Sicht der einzelnen Interessengruppen

Transition - eine Teamarbeit

Betroffene mit chronischer Erkrankung werden in der Regel von verschiedenen
medizinischen Diensten in ihrem Krankheitsprozess begleitet. Je nach Erkrankung
sind neben Arzt und Pflege zusatzlich Erndhrungsberater, Physiotherapeuten,
Sozialarbeiter sowie weitere Dienste in den Behandlungsprozess involviert. Dem
Hausarzt kommt oft eine Schlusselrolle zu. Eltern und Familie sind naturgemass
weitere wichtige Bezugspersonen fur Patienten mit chronischer Erkrankung. Um die
Transition zwischen all diesen Beteiligten zu koordinieren, hat sich der Einsatz eines
Transitionskoordinators bewdahrt, welcher den Patienten und seine Familie wahrend
des Transitionsprozesses begleitet und gemeinsam mit ihnen die einzelnen Schritte
festlegt [23].

| Merke: Transition verlangt einen multidisziplindren Ansatz. |

Grafik 1: Beteiligte und ihre Aufgaben im Transitionsprozess
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* Unterstitzung des
Selbstmanagements des
Jugendlichen

« Uberprotektion vermeiden

* Ablosung vom Kinderarzt

Kinderarzt

Enge Verbindung zur
Familie langsam auflosen

Patient Pflege

S Winech hach tonamie * Begleitung der Familie im

Beginn und Forderung der
Patientenpartizipation
Selbstverantwortung
unterstiitzen

Verbindung zum
Erwachsenenmediziner

= Ablosung vom Kinderteam
* Vertrauensaufbau zum

Erwachsenenarzt
Schrittweise Ubernahme
der Eigenverantwortung

Behandlungsprozess

* Wissensforderung durch

Patientenedukation

« e nach Klinik Ubernahme

der Transitionskoordination

aufbauen

Erwachsenenarzt

= Beziehungsaufbau,
Kennenlernen der Familie

* Sich den
Entwicklungsstadien
Adoleszenter bewusst sein

* Forderung der Patienten-
und Familienpartizipation

Grafik adaptiert nach Kovacs, A. & McCrindle, B. So hard to say goodbye: transition
from paediatric to adult cardiology care. Nature Reviews Cardiology, 2014; 11, 51—
62.

Transitionskoordinator

Zu den Hauptaufgaben eines Transitionskoordinators gehort die Schulung und
Beratung des Patienten und seiner Familie im Transitionsprozess, Unterstiitzung und
Forderung der Eigenverantwortung sowie die Vorbereitung und Planung des
Transfers. Der Transitionskoordinator tbernimmt die Koordination zwischen den
einzelnen Diensten und hat eine wichtige Bruickenfunktion zwischen der Kinder- und
der Erwachsenenmedizin inne [24]. Diese Aufgabe kann von Pflegefachpersonen mit
hoheren Abschlissen, aber auch von anderen Personen aus dem
Gesundheitswesen iibernommen werden, wie z.B. Sozialdiensten, Arzten oder
Psychologen.

Tabelle 2
Aufgaben des Transitionskoordinators [24, 25]
Vorbereitung e Familienanamnese und Selbstmanagement-Assessment
e Erarbeitung eines individuellen Transitionsplan mit der Familie
Begleitung e Ansprechpartner fir den Jugendlichen und seine Familie
wahrend dem Transitionsprozess
e Kontinuierliche Patientenedukation
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e Begleitung der Familie in der Verantwortungsubergabe

e Vorbereitung auf die Erwachsenenmedizin

Behandlungs- e Nimmt Rucksprache mit den im Behandlungsprozess

koordination beteiligten Diensten

e Ermdglicht allen Beteiligten Einblick in den Transitionsprozess

¢ Organisiert, wenn moglich das personliche Kennenlernen des
Erwachsenenteams

e Bietet dem Behandlungsteam Unterstiitzung zu adoleszenten-
spezifischen Fragen

Auswertung e Uberprift, ob der Transitionsprozess fur den Jugendlichen
und seine Familie erfolgreich verlief

e Abschluss und Auswertung des Transitionsprozesses mit
dem Jugendlichen und seiner Familie

Perspektive des Patienten

Zu den Schlusselkomponenten des Erwachsenwerdens gehort Verantwortung zu
Ubernehmen und Entscheidungen zu treffen. Jugendliche wiinschen sich zunehmend
Unabhangigkeit von den Eltern und dem Gesundheitspersonal. Freunde werden
immer wichtiger und neue Partnerschaften bilden sich. Dies alles kann auch
Auswirkungen auf die Adhéarenz des Jugendlichen haben, was dazu fuhrt, dass
Medikamente abgelehnt werden, der Therapieplan nicht mehr befolgt wird [26].
Erschwerend kommt hinzu, dass Jugendliche oft nur ungentigend Uber ihre Diagnose
informiert sind und die Auswirkungen ihres Handelns auf die Erkrankung nur
ungenigend einschatzen kénnen. Dies alles flhrt nicht selten zu einer Ablehnung
von Folgeuntersuchungen. Eltern und Gesundheitspersonal sind in dieser Situation
stark gefordert.

Perspektive der Eltern

Eltern spielen eine zentrale Rolle im Transitionsprozess. Sie haben bis anhin die
Verantwortung fur das Behandlungs- und Therapiemanagement ibernommen. Auch
die Eltern haben uber die Jahre hinweg eine enge Verbindung zum Kinderarzt
aufgebaut. Den Kinderarzt verlassen zu missen l6st deshalb auch bei einigen Eltern
Angst aus. Nicht selten dussern sie die Sorge, in der Erwachsenenklinik nicht mehr
erwunscht zu sein und haben zudem den Eindruck, dass sich ihr Jugendlicher nicht
gentgend um seine Erkrankung kiimmert. Das Geflihl von der Behandlung
ausgeschlossen zu werden, kann solche Sorge verstarken. Die regelmassigen
Kontrollen beim Kinderarzt sind fur die Eltern ebenfalls eine Méglichkeit, ihr
Informationsbedurfnis zu stillen und Sicherheit im Umgang mit dem Jugendlichen zu
erlangen. Ziel und Inhalte der Transition sollten deshalb auch mit den Eltern
besprochen werden. Es hat sich gezeigt, dass eine gute Unterstltzung der Eltern
einen positiven Einfluss auf das psychologische Wohlbefinden des Jugendlichen hat
[5]. Somit ist es wichtig, die Eltern frihzeitig in den Prozess der
Verantwortungsubergabe an ihr Kind einzubinden.

| Merke: Transition bezieht sich immer auf den Patienten und seine Familie
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Perspektive der Kindermedizin

In gleichem Masse wie Eltern und Patienten eine langjahrige Beziehung zur
Kindermedizin aufbaut haben, haben Kinderarzte und Pflegende tber die Jahre ein
Bande zur Familie und zum Patienten geknipft. Kindermediziner bekunden teilweise
Muhe ihre Jugendlichen gehen zu lassen und machen sich Sorgen, ob diese auf der
Erwachsenenmedizin gentigend betreut werden.

In unserer Erfahrung haben Kinderarzte die Tendenz die Langzeitfolgen chronischer
Erkrankungen im Erwachsenenalter unzureichend wahrzunehmen. Dies fiihrt zu
einer eher optimistischen Grundhaltung, die zeitweise mit einer eher skeptischen
Grundhaltung der Erwachsenenmediziner in Kontrast steht [26]. Dies l6st je hach
Situation bei der Familie ein Gefuhl der Unsicherheit aus und erschwert die
Beziehungsaufnahme durch den Erwachsenenmediziner. Pflegefachpersonen
kénnen hier eine zentrale Rolle in der Beratung und Begleitung der Jugendlichen und
ihren Familien ibernehmen und als neutrale Ansprechpartner das Bindeglied
zwischen Kinder- und Erwachsenenmedizin tbernehmen.

Perspektive der Erwachsenenmedizin

Die Transition endet nicht mit dem Transfer in die Erwachsenenmedizin.
Erwachsenenmediziner und Pflegende haben die wichtige Aufgabe den
Transitionsprozess weiterzufiihren und abzuschliessen. Hierbei spielt der
Informationsaustausch zwischen Kinder- und Erwachsenenmedizin eine grosse
Rolle. Ein guter Austausch ermdglicht Pflegenden und Arzten nahtlos
patientenrelevante Themen weiterzufiihren und adoleszenten-spezifische Aspekte
auch auf der Erwachsenenmedizin zu beriicksichtigen. Bei komplexen Erkrankungen,
wie bei angeborenen Herzfehlern, bleibt dem Erwachsenenteam oft nur wenig Zeit,
ein Vertrauensverhéltnis zum Patienten aufzubauen. Bereits kurz nach dem Transfer
mussen Folgen des Herzfehlers besprochen werden oder neue Aspekte, wie z.B.
Familienplanung und Schwangerschaft werden relevant. Dies kann die Beziehung
zwischen Patient, Familie und den Erwachsenenmediziner vor eine grosse
Herausforderung stellen. Rasch werden Jugendliche wie Erwachsene behandelt und
adoleszenten-spezifische Besonderheiten ignoriert. Gefordert sind
Erwachsenenmediziner auch im Umgang mit den Eltern. Einen Umgang zu finden, in
dem die Sichtweise der Eltern mit einbezogen wird, der Jugendliche aber trotzdem
genugend Raum erhalt um seine Autonomie zu entfalten und Verantwortung fur
seine Erkrankung zu tbernehmen, stellt viele Erwachsenenmediziner vor eine grosse
Herausforderung.

Merke: Eine gute Méglichkeit fir Personen im Gesundheitswesen sich mit dem
Thema Adoleszenz und Transition auseinanderzusetzen bietet die 1999
gegrindete Arbeitsgruppe EUTEACH (European Training in Effective Adolescent
Care and Health). Weitere Informationen zu Angebot und Ausbildung findet man
unter www.euteach.com



http://www.euteach.com/
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Richtlinien und Empfehlungen zur Transition

Krankheits-unspezifische Empfehlungen

Mit dem Ziel, allen Arzten - ob nun Grundversorger oder Spezialisten - die
Jugendliche mit chronischen Erkrankungen behandeln die minimalen Anforderungen
einer erfolgreichen Transition aufzuzeichnen, wurden in Amerika im Jahre 2002
erstmals entsprechende Richtlinien publiziert. Diese Richtlinien halten fest:[27]

e Es ist zu gewéhrleisten, dass Jugendliche mit chronischen Erkrankungen zu
jeder Zeit ihren arztlichen Ansprechpartner kennen, der eine adaquate
Betreuung sicher stellen kann.

e Kernkompetenzen und Fahigkeiten flr eine alters-gerechte Betreuung missen
definiert und in die entsprechende arztliche Ausbildung aufgenommen
werden.

e Die wesentlichen medizinischen Informationen aus der Kindheit miissen an
die nachbehandelnden Arzte weiter geleitet werden.

e In Zusammenarbeit mit dem Jugendlichen und seiner Familie wird ein
schriftlicher Transitionsplan verfasst.

e Es st sicher zu stellen, dass jederzeit ein ausreichender Versicherungsschutz
vorhanden ist, der ebenfalls die Kosten abdeckt die durch den
Transitionsprozess selbst entstehen.

Diese ersten, mehr organisatorischen Schritte im Transitionsprozess werden erganzt
durch patienten-zentrierte Gesprache mit Wissensvermittlung, die die Jugendlichen
konkret auf den Ubertritt in das Erwachsenenleben begleiten. Hier wiederum wird
Wert darauf gelegt, dass

e die Gesprache zukunfts-orientiert und flexibel gehalten werden
e ein Betreuungswechsel angesprochen ist

e zu personlicher und medizinische Selbstandigkeit motiviert wird
e der Transitionsplan detailliert besprochen wird

e die Transition als positives Erlebnis gefeiert wird.[28]

Sieben Jahre nach der Publikation dieser Richtlinien wird erntichtert festgestellt, dass
lediglich 2 von 5 Jugendlichen die einer Transition bedtrfen, einen Prozess erleben,
der die obigen minimalen Anforderungen erfillt.[29] Defizite in der Umsetzung der
Transition sind primar auf ein strukturelles Problem auf Seiten der
Gesundheitsversorger und weniger auf die fehlende Bereitschaft der Jugendlichen
zurUckzufihren.

Krankheits-spezifische Richtlinien am Beispiel angeborener Herzfehler



17
Published in final edited form as:
Padiatrie up2date 2016; 11(01): 55-74 DOI: 10.1055/s-0041-107502

2011 publizierte die American Heart Association ein krankheits-spezifisches Konzept,
wie die Transition bei Adoleszenten mit AHF strukturiert werden sollte.[13] Die
Publikation bewertete die vorhandene Evidenz der Empfehlungen geméass dem zu
erwartenden Nutzen (Klasse I: hoch, Klasse II: hoher als méglicher Schaden, Klasse
lll: schadlich) und der Qualitat der zu Grunde liegenden Studien (A: hohe Qualitat,
Meta-Analysen oder verschiedene randomisierte Studien, B: einzelne randomisierte
Studie, C: Expertenmeinung). Samtliche Empfehlungen wurden als IC eingestuft, d.h.
sie basierten auf Expertenmeinung und es wurde ausschliesslich ein Nutzen
postuliert. Die Monotonie der Empfehlungsgrade bringt zum Ausdruck, wie dinn
weiterhin die wissenschaftliche und methodologische Basis ist, auf der das Konzept
der Transition fusst.

In Erganzung zu den allgemeinen Empfehlung der amerikanischen Gesellschaft fur
Padiatrie[27] halten die krankheits-spezifischen Richtlinien fest, dass

e dem Hausarzt/Kinderarzt die Rolle des priméren Gesundheitsversorgers
zukommt, der im Zentrum der patienten-orientierten medizinischen
Versorgung steht

e medizinische Abklarungen durch entsprechend ausgebildete Kardiologen
durchgefuhrt werden sollten

e regelmassige Verlaufskontrollen unabléasslich sind.

Diese Empfehlungen beschranken sich nicht auf AHF sondern kénnen stellvertretend
fur alle Erkrankungen aufgefasst werden, bei denen hoch-spezialisierte Medizin
eingesetzt wird.

Die Empfehlungen gehen im Weiteren auf Krankheits-spezifische Aspekte ein und
betonen die Wichtigkeit des rechtzeitigen, d.h. bereits in der frihen Adoleszenz,
Ansprechens verschiedener Themenblécke. Diese umfassen die Aspekte der
Sexualitat, Verhitung und Vererbbarkeit des Herzfehlers, der korperlichen Belastung
inklusive Empfehlungen beziglich Sport, Freizeit und Beruf, der Berufswahl und
Unterstitzung in der Ausbildung, sowie der generellen Wissensvermittlung beziglich
des Herzfehlers und seiner Folgen.

Diese Empfehlungen beruhen auf einem Modell, das Transition als eine Einbahn aus
einem kinder-zentrierten medizinischen Umfeld in eine Erwachsenen-orientierte
Umgebung versteht. Beide Umgebungen sind eigenstandige medizinische Systeme.
Der Zeitpunkt wie auch der Umsetzungsrhythmus der Transition werden in der
Padiatrie geplant und eingeleitet, das adulte Umfeld ist der passive Empfanger neuer
Patienten. Die Wirklichkeit sieht anders aus. Transition ist ein dynamischer Prozess,
auf den unterschiedliche Kréfte einwirken, seitens der Familie, des Patienten und
seines Umfeldes, seitens der Gegebenheiten in der Gesundheitsversorgung. Je nach
Situation kann der Prozess beschleunigt oder gebremst werden und idealerweise ist
es die Interaktion der einzelnen Player im Transitionsprozess, die die
Geschwindigkeit des Prozesses vorgibt.
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Vor- und Nachteile verschiedener Transitionskonzepte

Aus arztlicher Sicht gibt es verschiedene Mdglichkeiten, wie eine kontinuierliche
Betreuung Uber das Adoleszenten-Alter hinweg erreicht werden kann. Diesen
Gegebenheiten haben sich die Transitions- und Betreuungskonzepte anzupassen.
Am Beispiel angeborener Herzfehler lasst sich dies exemplarisch darstellen.

Die Betreuung kann sich in folgenden Umfeldern abspielen:

¢ Kinderkardiologie
e Allgemeine Erwachsenenkardiologie
¢ Kinder- oder Erwachsenenkardiologie mit Zusatzausbildung

Unter Zusatzausbildung wird verstanden, dass sich Kinderkardiologen auf dem
Gebiet der Erwachsenenkardiologie weiter ausbilden (und umgekehrt), damit die
Betreuung in allen Lebensphasen bestmdglichst gewahrleistet ist. Die jeweiligen Vor-
und Nachteile sowie die Herausforderungen der verschiedenen Versorungskonzepte
sind in Tabelle 3 aufgefihrt. Wichtig ist zu betonen, dass ein Transitionskonzept
unabhangig von der weiterfihrenden Betreuung erstellt werden sollte.

Merke:

Die Transition beschrankt sich nicht nur auf den Transfer und das Sicherstellen
einer ununterbrochenen Betreuung, sondern soll vielmehr Adoleszente darauf
vorbereiten Eigenverantwortung fur ihre chronische Erkrankung in einem
Erwachsenen-orientierten Gesundheitssystem zu Ubernehmen.
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Tabelle 3: Betreuungskonzepte transitions-beddrftiger Adoleszenter

19

Vorteile

Nachteile

Herausforderungen

Lebenslange Betreuung
durch Kinderarzte

Kontinuierliche persénliche Arzt-
Patienten-Beziehung

¢ Kein Informationsverlust

Kleines Risiko eines Betreuungs-
unterbruches

Das direkte Erheben von Outcome-
Ergebnissen im Erwachsenenalter
kann Anderungen von
Behandlungspfaden/-methoden im
Kindesalter einfacher beeinflussen

Beschrankte Expertise fur
erworbene Erkrankungen im
Erwachsenenalter (z.B. die koronare
Herzkrankheit)

Hospitalisation als Erwachsener im
Kinderkrankenhaus

Fehlender Informationshintergrund
bei Hospitalisation im adulten
Krankenhaus

Kein “frischer” Blick auf die
medizinische Situation zum
Zeitpunkt des Transfers
Zurtckhaltung bei Themen
beziglich Schwangerschaft /
Sexualitat seitens der Kinderéarzte

Arzt und Patient altern gemeinsam;
beidseitige Anerkennung des
Rollenwechsel ist nétig (vom
Kinderarzt zum Ansprechpartner
fur Fragen im Erwachsenenalter /
vom pédiatrischen Patienten zum
adulten Patienten mit
Eigenverantwortung)

Gemeinsame Betreuung
durch Kinderérzte und
Erwachsenenérzte (ohne
jeweilige zusatzliche
Spezialisierung)

Betreuung durch sowohl péadiatrisch
als auch adulte Spezialisten
gewabhrleistet.

Kein Informationsverlust

Kleines Risiko eines Betreuungs-
unterbruches

Personalressourcen-Bedarf (zwei
Spezialisten pro Patient nétig) und
hoher Planungsbedarf
Sicherstellung einer gemeinsamen
Betreuung im Rahmen der
Hospitalisation erschwert

Klarungen der Verantwortungen und
der fuhrenden Rolle

Beidseitige Bereitschaft zur
konstruktiven Zusammenarbeit nétig
Praktische Anwendung im
hektischen Berufsalltag

Ubergabe der Betreuung vom
Kinderarzt an einen
spezialisierten
Erwachsenenarzt (oder
Betreuung durch einen
Kinderarzt mit
Zusatzausbhildung in
Erwachsenenmedizin)

Zu jeder Zeit optimale Betreuung
durch Spezialisten

Der Ubergang vom padiatrischen
ins erwachsenen
Gesundheitsumfeld wird durch
einen Arzte- und Klinikwechsel
markiert

Teamarbeit wird nach aussen
sichtbar gemacht

Patienten und deren Familien
mussen sich an einen “neuen” Arzt
gewobhnen

Risiko eines Betreuungs-
Unterbruches

Strukturierte Zusammenarbeit
zwischen Kinder- und
Erwachsenenmedizin nétig
Definierte Ansprechpartner miissen
bekannt sein
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Neue Strukturen zur Transition von Menschen mit Behinderung

Jugendliche und junge Erwachsene mit Behinderung haben bisher zu wenig von
Transitionskonzepten profitiert. Insbesondere Menschen mit einer geistigen oder
mehrfachen Behinderung sind oft unterversorgt. Vielen Arzten fehlen barrierefreie
Raumlichkeiten und spezielle Kenntnisse zu dieser Patientengruppe. Die Folge
sind verspatete Diagnosen und fehlerhafte Behandlungen.

Neue gesetzliche Grundlagen erméglichen in Deutschland die Entwicklung von
Medizinischen Behandlungszentren fir Erwachsene mit Behinderung (MZEB).
MZEB sind spezialisierte ambulante Einrichtungen und ergadnzen die hausarztliche
und facharztlichen Versorgung fir Menschen, die aufgrund der Art, Schwere oder
Komplexitat der Behinderung eine spezielle Expertise benétigen. An MZEB soll
eine optimale Versorgung geplant werden, damit die Betroffenen ein moglichst
selbststandiges und selbstbestimmtes Leben fihren kénnen. Ein zentrales Ziel der
MZEB ist die Versorgungskontinuitat fir junge Erwachsene mit Behinderung
sicherzustellen. Dafir soll eine systematische Transition organisiert werden, damit
der Ubergang von der kinder- zur erwachsenenzentrierten Versorgung klappt.

Am Evangelischen Krankenhaus Alsterdorf in Hamburg wurde ein MZEB als
bundesweites Modellprojekt im Sommer 2015 eréffnet.

Inhalte der Transition

Thematisch dreht sich die Transition um all jene Aspekte, die dem Jugendlichen
ermdglichen, fur seine Gesundheit im Erwachsenenalter Verantwortung zu
Ubernehmen, beziehungsweise, die dem Jugendlichen diesen Prozess erschweren.
Es geht dabei um medizinisches Wissen zu erkrankten Organen und Medikamenten,
Fertilitdat und Verhitung, Freizeitaktivitdten, gesunde Erndhrung, Ausbildung und
Beruf, Versicherungen, Noxen wie Alkohol und Nikotin, und psychosoziale Themen
wie Korperbild und Sexualitat.

Beispielhaft hier eine Checkliste, wie sie am Zentrum fiur angeborene Herzfehler am
Inselspital Bern verwendet wird. Sie erlaubt, einen Uberblick tiber die behandelten
Themen zu behalten und dient der Dokumentation des Transitions-Fortschrittes. Da
sich der Transitionsprozess lber mehrere Jahre erstreckt, ist es oft schwer den
entsprechenden Uberblick zu behalten. Die Themen lassen sich je nach
Krankheitsbild anpassen. (Checkliste)

Bedirfnisse Adoleszenter

Die Transition findet in einer Zeit grosser physiologischer Anderungen und Prozesse
statt. Jugendliche werden als unzuverlassig, launisch und gewaltsam beschrieben.
Sie durchlaufen Meilensteine in Bereichen der

- Autonomie
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- Beziehungsbildung

- Kdrperwahrnehmung
- ldentitatssuche

- Sexualitat

- Kognition

- Bildung

Sie wollen keinen Arzt sehen — obwohl sie sich fur inre Gesundheit interessieren,
was aus Unmengen an Eintragen und Diskussionen in Onlineforen klar wird. Warum
verhalten sie sich manchmal so ,irrwitzig“? Ihr Verhalten ist ein Produkt aus
Hirnentwicklung, hormonellen Anderungen, eigenen Wiinschen und Interessen,
Medien, sozialen Normen, und dem Verhalten der Peergruppe und Eltern. Das
limbische System verstarkt wahrend der Pubertat Emotionen und Arousal durch eine
veranderte Ausschuttung von Dopamin. Der prafrontale Kortex wird erst gegen Ende
der Pubertat effizient in Impulskontrolle und Planungsdenken.

Um der Unwegsamkeit der Jugend Rechnung zu tragen, wurden Konzepte
entwickelt, die Schwelle der Inanspruchnahme medizinischer Dienstleistungen zu
senken. Ein vielversprechender Ansatz sind sogenannte ,\Walk-in“-Sprechstunden.
Dies bezeichnet eine wahrend definierten Zeitfenstern ,offene” Sprechstunde, die
Jugendliche ohne vorherige Anmeldung besuchen kénnen. Sie missen dadurch
keine Grinde des Besuchs angeben, die womdglich den wahren Grund nicht
umfassen. Sie sind auch flexibler in der Planung des Besuchs und nehmen
selbstbestimmt die medizinische Versorgung in ihre Hande.[30]

Strukturell und inhaltlich scheinen folgende zwei Punkte am wichtigsten fur eine
erfolgreiche, adoleszenten-freundliche Dienstleistung zu sein: Sich Zeit nehmen fur
ein Gesprach mit dem Jugendlichen unter vier Augen, und die Zusicherung der
Vertraulichkeit an den Jugendlichen.

Um die psychosoziale Entwicklung der Jugendlichen zu erfassen, hat sich der
Anamnese-Fragebogen HEADSSS bewahrt. Er deckt die enorme Breite an Themen
ab, die wahrend der Adoleszenz wichtig werden. Selbstverstandlich steht dem Arzt
frei, bestimmte Bereiche zu vertiefen oder wegzulassen. Ein Vorzug von HEADSSS
ist das nattirliche Fortschreiten des Gesprachs aus erwarteten, einfachen Fragen hin
zu personlichen Fragen. Dies gibt dem Arzt die Mdoglichkeit, Vertrauen aufzubauen.

Tabelle 4

H.E.A.D.S.S.S. Anamnese Fragebogen

Home & Environment Wohnsituation, Familie

Education & Employment | Schule, Ausbildung, sich in der Klasse wohlfiihlen
Activities Freizeitgestaltung, Sport

Drugs Konsum von Alkohol, Zigaretten, illegale Drogen
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Sexuality Freundschaften, Beziehungsaufbau,
Identitatsentwicklung, Korperbild

Security Sicherheitsverhalten, Unfallrisiko

Suicide/Depression Befinden, Stimmung, Sorgen, suizidales Verhalten

Adaptiert nach Goldenring, JM.; Rosen, DS. Getting into adolescent heads: an

essential update. Contemporary Pediatrics, 2004; 21(1): 64-90.

Informationsmaterial

Die Wissensvermittlung im Transitionsprozesses wird durch Informationsmaterial

erleichtert. Unsere eigenen Erfahrungen zeigen, dass sich verschiedene
Maoglichkeiten anerbieten, den Jugendlichen Transitions-spezifische Inhalte zu
vermitteln.

e Webseiten und Passports: Es lassen sich die Mitarbeiter vorstellen, der Ablauf
des Transitions-Prozesses, sowie z.B. auch die Raumlichkeiten in denen sich
der Prozess abspielt (siehe beispielsweise www.sickkids.ca/good2go). Dies gibt
den Jugendlichen einen ersten konkreten Eindruck wie die weitere Betreuung

auf der Erwachsenenseite aussehen wird. Zudem kdnnen Webseiten fur die
Wissensvermittlung genutzt werden und interaktiv durch Fragen das Wissen

getestet werden. In der Kinderonkologie entstanden in den letzten Jahren
.Passport‘-Webseiten, die mittels personlichem Login eine Online-Akte
freischalten, die Uber Therapien, Risiken und Pravention von Spatfolgen

informiert (siehe beispielsweise http://encca.cineca.org/) Der Passport kann
auch ausgedruckt und unterschrieben dem Survivor angegeben werden. Der
zeitliche Aufwand fir das Erstellen hochwertiger Webseiten ist betrachtlich,

nebst den anfallenden Kosten fur den Unterhalt. (Abbildung)

e Informationsbroschiren: Fir komplexe medizinische Themen (wie z.B. das
Thema Endokarditis-Prophylaxe; Abbildung) die keinen raschen Anderungen

des Wissens-Standes unterworfen sind, lasst sich in Broschiiren das

wesentliche patientengerecht zusammenfassen. Sie vereinfachen das direkte

Gesprach und kénnen zudem fur Werbezwecke verwendet werden.
e Smart-Phone Apps: In der Schweiz sind Uber 85% aller Jugendlichen im

Besitze eines App-tauglichen Smartphones. Kommunikation bei Jugendlichen

und Adoleszenten spielt sich vermehrt Gber Smart-phone basierte
Kurznachrichten ab, wie z.B. das Kommunikations-App WhatsApp.

Jugendliche schatzen es, wenn sie auf vertrauten Kommunikationskanélen mit
ihren behandelnden Gesundheitsfachleuten in Kontakt treten kbnnen, Fragen

stellen oder Termine verschieben kbnnen. Smart-Phones bieten zudem die
Maoglichkeit, Jugendlichen speziell entworfene Apps zu ihrem Krankheitsbild
zu vermitteln, die ihnen als Informationsbasis dienen kénnen. Im Gegensatz

zu gedruckten Materialen haben Jugendliche ihr Smart-Phone immer auf sich,
ob in Ferien oder zu Hause, und kénnen somit einfach auf im App hinterlegte


http://www.sickkids.ca/good2go
http://encca.cineca.org/

24
Published in final edited form as:
Padiatrie up2date 2016; 11(01): 55-74 DOI: 10.1055/s-0041-107502

Informationen zuriickgreifen. Im Bereich der angeborenen Herzfehler gibt es
mittlerweile Apps die Herzfehler und die durchgefuhrten Eingriffe in drei-
dimensionalen Abbildungen erklaren oder Apps die entwickelt wurden um
Jugendliche tber ihre Diagnosen, Medikamente und Herzfehler-spezifische
Verhaltensmassnahmen zu informieren (Herz Kompass; Abbildung). Vorteile
von Apps sind ihre vielseitige Nutzbarkeit und ihre modernes
Erscheinungsbild, das Jugendliche anspricht. Nachteile sind ihre hohen
Entwicklungskosten und die Notwendigkeit verschiedene Betriebssysteme
abzubilden (iOS, Android) mit einem hohen Bedarf an Betriebsunterhalb.

Forschung

Es besteht in der Fachliteratur Einigkeit Gber die Wichtigkeit des Prozesses der
Transition. Seit rund 10 Jahren ist die Anzahl Publikationen pro Jahr zum Thema
Transfer und Transition angestiegen. Empirisch wurden bisher vor allem drei
Themenbereiche der Transition erforscht:

1. Die Transitionsbereitschaft (engl. Transition readiness): der Wunsch und die
Fahigkeit des Jugendlichen, unabhéngig und verantwortungsbewusst flr seine
Gesundheit zu sorgen. Es wurde ihr Wissen und Selbstmanagement evaluiert, wobei
das als ,ausreichend” erachtete Level in verschiedenen Krankheitsgruppen und
Forschungsprojekten sehr unterschiedlich war.

2. Die Effektivitat von Transitionsprogrammen. Hierbei konzentrierten sich die
Forscher auf Prozess-Indikatoren (z.B. Anzahl Erwachsene, die Termine in der
Transitions-Sprechstunde nicht wahrnehmen) und erkrankungsspezifische
biochemische Outcomes (z.B. HbAlc, Kreatinin). Diese Indikatoren messen vor
allem den medizinisch-biologischen Teil der Transition und vernachlassigen
psychologische und soziale Aspekte. Langzeitmorbiditat und —mortalitat fehlen als
Indikatoren, da die Kohorte Uberlebender und untersuchter Patienten noch jung ist. In
der kinderonkologischen Nachsorge-Studien ist beispielsweise noch unklar, wie es
Survivors im Alter von 50 oder 60 Jahren geht.

3. Die Erfahrung der Patienten. In qualitativen Studien zeigte sich, dass der
Wechsel von der kinder- zur erwachsenenzentrierten Medizin fir viele Patienten ein
Kulturschock ist. Sie betonen, wie unbefriedigend ein plétzlicher Wechsel ist. Bei
einer mangelhaften Vorbereitung fuhlten sie sich oft deplatziert und tberflissig am
neuen Spital oder in der neuen Praxis, was zu Betreuungsabbrichen fihrte. Ihr
aktiver Einbezug in die Entscheidungsprozesse war essentiell.

Allerdings dominieren bei bisherigen Publikationen Kohortenstudien, Fall-Kontroll-
Studien und Fallbeschreibungen. Selten wurden quasi-experimentelle Interventionen
beschrieben. Insgesamt bestehen noch grosse Liicken in unserem Wissen. Es ist
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aus wissenschaftlicher Sicht nicht klar, inwiefern wir mit den momentanen
eingesetzten Modellen und Inhalten die Gesundheit und Lebensqualitat von
chronisch erkrankten Jugendlichen tatsachlich verbessern.
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Ubersicht
Licken im wissenschaftlichen Wissen zu Transition

Keine gut validierten Fragebdgen, welche die ,Transitionsbereitschaft*
messen

Fehlende standardisierte Prozess-Indikatoren

Fehlende Studien zu Langzeit-Outcomes

Fehlende Kosten-Effektivitats-Analysen

Keine gut untersuchte Effektivitat unterschiedlicher Transitionsmodelle
Insgesamt fehlende randomisierte Interventionsstudien
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Abbildungen:

Fields containing * are mandatory.

Institution of trestment® [ This Institution [=]
Start Date (21 |[oe ||2007 | dd/mmiyyyy

End Date |02 ||02 2008 | dd/mm/yyyy

Based on reatment history. and on the most recent evkience from the lisrature and/or experts opinion. & fang term follow.un
Plan is recommended for the Following Org3na/systems at potentisl risk of trestment related sequeise

el c:r:;:aél-v: Measure unit™ | E

Intrathecal injections

Other treatments

Immunotherapy

ooy 8 o eaner, Bt & Fesicnabia sat o pariomn more

Bio-immunotherapy

At achocardiography tor
I8 not technically feasiie/ optmal 1 be reasonabie to perform
e : Targeted therapy

ANONININT

o be used.

Physical actvity offers potential benefts
13 recommanded f narmal e ventrizuiar function i doecumal

nted
s O A L} CARBUANIY D IGR I TR IONT W DI Save l Submit I Clear form .
it high m»-,k-mmmn-mm—\

even in case of

Pormal LV systolic function
In case of (s Jsymplomatic cardiomyopaity. & cardiokogy consullation is recommended.

ﬂmmmmammmm-u roatmant with bata

Beispiel einer Passport-Webseite mit personalisierten Informationen zu Spatfolgen

App Store » Medizin > Pascal Dufour

Herz-Kompass

Pascal Dufour >

Details  Bewertungen und Rezensionen  Zugehdrig

iPhone Screenshots

seee0 Orange CH 4G 17:48 ¥ 91 % I+ sssec Oranga CH 4G 1748 = 91 % W+
CARDIAG DIAGNOSIS BLOOD
Gelade
GBeladen ki 10.09.10 Acquired coranary arterial Reduced blood flow in
disease El Leftam
Altersfreigabe: 17+ INTERVENTIONS O rightarm
; D | have a right/left shunt and therefore |
12.16.50 A&m;ﬂz' replacement need a bubble trap for iv. lines’
2013 ARTORG Center for Biomedical ¢ !
Engineering Research | TAKE ANTICOAGULANT
MY HEART
O Marcoumar
g sinvom
O Heparin
U Aspirin
O tawe
D Plavix

ENDOCARDITIS
[0 ! need aendocarditis prophylaxis

ICD/PACEMAKER

Beispiel einer medizinischen App zum Verstandnis seines Herzfehlers



27
Published in final edited form as:
Padiatrie up2date 2016; 11(01): 55-74 DOI: 10.1055/s-0041-107502

Zentrum fiir angeborene Herzfehler
Patienteninformation Endokarditis

WINSELSPITAL

| _I'.[n‘Mﬂml TESPITAL BERN
| HOPITAL UNIVERSITAIRE DE BEANE
WERN UNIVERSITY HOSPITAL

Patientenbroschiire zum Thema Endokarditis
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Name: Alter: PID: Diagnose:
Sprache Begleitung Home & Environment
_ » _ Education & Employment, Eating habits
e Kennt Namen und Funktion des Transitionskoordinators (TK) Activities
e Hat Informationen zum Transitionsprozess erhalten: Ablauf, Meilensteine, Schweigepflicht Druas
o Aufwann soll der voraussichtliche Wechsel auf die Erwachsenenmedizin geplant werden? S 9 i
o0 Kennen Pat. den zustdndigen Erwachsenenmediziner? exua} ity
o Ubernimmt der Patient Verantwortung fiir seine Therapie Security _
o Ubernimmt Terminplanung Suicide/Depression

Thema Datum | Champ ‘ Teilweise | Kaum Notizen

Sozialanamnese

Kennt Anatomie und Funktion der
betroffenen Organs

(Noc: Wissen; Versorgung bei Erkrankung; Andere)

Kann seine Erkrankung sowie den aktuellen
Gesundheitszustand beschreiben und
benennen. Kennt mégliche Langzeitfolgen

(Noc: Wissen; Krankheitsprozess)

Patient kann Indikation, Name und
Wirkungsweise der einzunehmenden
Medikamente benennen.

(Noc: Wissen; Medikation)

Kennt die zur Erkrankung passende
Verhiitungsmethode und ist Uber das Vorgehen
bei Kinderwunsch informiert.

(Noc: Wissen; Empfangnisverhitung)

Sport/Freizeit: Ist Uber die Wichtigkeit
regelmassiger korperlicher Aktivitat informiert
und kann adaquate Entscheidungen treffen.

(Noc: Wissen; Vorgeschriebene Aktivitat)
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Erndhrung: Ist Uber die Wichtigkeit einer
gesunden und krankheitsangepassten
Ernahrung informiert

(Noc: Wissen)

Pat. kann Schule/Berufsziel der Erkrankung
angepasst auswahlen

(Noc: Wissen; Gesundheitsverhalten)

Militar: Patient kennt Vorgehen bei MilitArwunsch

(Noc: Wissen; Gesundheitsverhalten)

Ja

Nein

Bemerkungen

Versicherung (Krankenkasse, Invalidenversicherung)

(Noc: Wissen)

Noxen: Gesprachsangebot beziiglich, Alkohol, Nikotin und Drogen.
Kennt die Konsequenzen fiir die Erkrankung

(Noc: Wissen; Gesundheitsverhalten, Wissen; Kontrolle des Konsums von Substanzen)

Psyche: Gedanken, Befinden im Umgang mit der Erkrankung
(eg. Narben, Kollegen, Sexualitat)

(Noc: Psychosoziale Anpassung; Akzeptanz: Gesundheitszustand)

Infektionsprophylaxe: Schutz vor grippalem Infekt, Endokarditis

(Noc: Wissen; Gesundheitsverhalten)

Fihlt sich Pat. bereit fur den Transfer? Transferzeitpunkt mit der Familie besprechen

(VAS:1=nicht bereit, 10=bereit)

Einschatzung TK

e Adharenzverhalten (Noc: Adharenzverhalten)
o Kognitive Fahigkeit (Noc: Kognitive Fahigkeit)

Zusammenarbeit mit anderen Diensten:

Physiotherapie Datum:

Ergotherapie Datum:
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Sozialberatung Datum:

Psych. Dienste Datum:

Checkliste Transitions-Sprechstunde fiir angeborene Herzfehler, Inselspital Bern
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