Das BTP baut auf den Ergebnissen internationaler Versorgungsforschung auf. Da diese
zum Teil nur begrenzt auf die Verhéltnisse in Deutschland iibertragbar sind, wurde die
im Rahmen der Projektentwicklung durchgefiihrte Literaturauswertung durch Fokus-
gruppendiskussionen erginzt.

Indikationsspezifische, aber auch iibergreifende Konsenspapiere padiatrischer Ge-
sellschaften verweisen auf die Notwendigkeit strukturierter Transitionsprogramme
und benennen Prozesskomponenten fiir eine erfolgreiche Durchfiihrung [43-48]. Die
Anforderungen gehen dabei iiber die medizinischen Aspekte hinaus. So riickt z. B.
die Amerikanische Diabetes Gesellschaft (ADA) in ihren aktuellen Empfehlungen
zur Ubergangsversorgung von Jugendlichen mit Diabetes insbesondere auch die
psychosozialen Bediirfnisse und eine individuelle Betreuung des Patienten in den
Mittelpunkt [45].

Von einer kanadischen Arbeitsgruppe wurden die in Tab. 3.1 gezeigten Grund-
sdtze fiir Transitionsprogramme formuliert:

Grundsaétze fiir Transitionsprogramme.

Individualitat Individuelle, krankheitsbedingte, psychosoziale Faktoren und Bediirfnisse
werden beriicksichtigt.

Aktive Beteiligung Betroffene werden in Planung und Umsetzung der Transition einbezogen.

Selbststandigkeit Die Fahigkeiten der Jugendlichen zum Selbstmanagement werden
moglichst optimal genutzt und geférdert.

Klare Zielorientierung  Die Ziele der MaBnahmen und Instrumente des Transitionsprogramms sind
fiir alle Beteiligten transparent und werden dementsprechend vermittelt.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm nach [49]

Daraus ergeben sich in den Empfehlungen folgende wesentliche Prozesselemente:

— Zusammenarbeit und Vorbereitung: Der Padiater arbeitet mit dem Patienten
und seiner Familie zusammen. Der behandelnde Kinderarzt bereitet seine Pati-
enten mindestens ein Jahr vor dem Transfer in die Erwachsenenmedizin auf die
Transition vor.

© 2016 ). Findorff, S. Miither, A. von Moers, H.-D. Nolting und W. Burger, publiziert von De Gruyter.
Dieses Werk ist lizenziert unter der Creative Commons Attribution-NonCommercial-NoDerivatives 3.0 Lizenz.
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— Selbstmanagement: Die Verantwortung fiir das Krankheitsmanagement sollte
schrittweise von den Eltern auf den Jugendlichen iibertragen werden. Die erwei-
terte Verantwortung sollte sowohl das Krankheitsmanagement (z. B. eigenstén-
dige Glukose-Uberwachung) als auch die Verantwortung fiir die Planung der Kon-
trolltermine und die Beschaffung der benétigten Medikamente beinhalten.

— Wissen iiber das Gesundheitssystem: Der Jugendliche sollte iiber die Unter-
schiede in den Versorgungsstrukturen in der Padiatrie und der Erwachsenen-
medizin aufgeklart werden.

- Zusammenfassende Epikrise: Der Paddiater sollte einen zusammenfassenden
Bericht {iber den bisherigen Krankheitsverlauf an den weiterbehandelnden Arzt
weiterreichen. Der Bericht sollte strukturiert sein und eine Aufstellung der Me-
dikation, eine Beurteilung der Fahigkeiten zur Eigenverantwortung, eine Zusam-
menstellung der vergangenen medizinischen Kontrollen/Werte und Komorbi-
ditdten enthalten und ggfs. iiber psychosoziale Belastungs- und Risikofaktoren
berichten.

— Reflexion der Therapieadhidrenz: Die Betreuer sollen sich der vielfdltigen psy-
chosozialen, schulischen und beruflichen Herausforderungen bewusst sein, die
die Jugendlichen in dieser Lebensphase bewiltigen miissen, wodurch die Thera-
pieadhidrenz und Therapieergebnisse hadufig ungiinstig beeinflusst werden.

— Uberweisung/Empfehlung an einen spezialisierten Arzt: Chronisch kranke
Jugendliche sollten auch in der Erwachsenenmedizin von Spezialisten betreut
und bei der Suche nach geeigneten Behandlern unterstiitzt werden.

- Fallmanager/Koordinatoren: Jugendliche sollten bei der Vermittlung geeigneter
Weiterbetreuungseinrichtungen und bei der Einhaltung der Termine durch ein
Fallmanagement unterstiitzt werden. Dieses sollte auch bei der Organisation von
weitergehenden Unterstiitzungsmafinahmen oder bei der Terminkoordination,
z. B. einer Helferkonferenz, Unterstiitzung anbieten.

— Individualisierte Betreuung: Die Betreuung sollte individuell und an die Ent-
wicklung des Jugendlichen angepasst sein. Der Schwerpunkt sollte auf der Un-
terstiitzung der Krankheitsakzeptanz und Adhédrenz des Jugendlichen liegen, um
akute und langfristige Komplikationen zu vermeiden.

In Australien, England, Kanada und den USA gibt es differenziert ausgearbeitete
Transitionsprogramme. Sie sind zum Teil eingebettet in nationale Konsenspapiere
und setzen in unterschiedlicher Gewichtung die jeweiligen Empfehlungen des Landes
um, wobei der Umfang der Programme ebenso unterschiedlich ist wie Zweck, Umfang
und Detailtiefe der verwendeten Materialien. Zu den 6ffentlich bereitgestellten Ma-
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terialien zdhlen vor allem strategische Grundsatzpapiere, Informationsmaterial fiir
Jugendliche, Eltern und Leistungserbringer sowie Instrumente zur Steuerung bzw.
Kontrolle des Transitionsprozesses. Bei Durchsicht der verschiedenen Programme
und Materialien bleibt allerdings oft unklar, in welchem Umfang, welcher Quali-
tdt und mit welchen Ergebnissen sie umgesetzt wurden. Sie liefern daher weniger
operationalisierte Arbeitsvorlagen fiir ein Transitionsprogramm etwa im deutschen
Kontext, sondern vielmehr strategische Anregungen. Die Bewertung von Transitions-
programmen miisste sich auf Evaluationsergebnisse stiitzen. Wegen der vielfdltigen
Einflussfaktoren und der Fiille der beteiligten Personen und Fachgruppen sind aber
sowohl die Konzeptionierung als auch die praktische Umsetzung von Evaluations-
studien sehr anspruchsvoll.

In Australien wurde auf Initiative des Gesundheitsministeriums des Staates New
South Wales ein besonders umfangreiches, differenziertes und in der konkreten
Versorgung ansetzendes Transitionsprogramm entwickelt [50—55].

Federfiihrend war dabei die Greater Metropolitan Clinical Taskforce (GMCT), die
direkt dem Gesundheitsministerium unterstellt ist und mit einer Vielzahl von Pro-
jekten die Versorgung von Patienten verbessern soll. Das GMCT-Programm ist damit
eines der auch international seltenen Beispiele dafiir, dass die verantwortlichen Leis-
tungserbringer iiber konzeptionelle Vorarbeiten (und entsprechende Informationen/
Manuale) hinaus tatsdchlich Verdnderungen in der Versorgung initiieren und steuern,
um so die Transition chronisch kranker Jugendlicher gezielt zu verbessern. Dement-
sprechend reichen die Komponenten des Programms von einem strategisch-inhalt-
lichen Grundsatzpapier, das Rahmen, wichtigste Ziele und Ansatzpunkte definiert,
bis hin zu Instrumenten fiir die praktische Transition wie Checklisten, Fragebdgen
und Informationsmaterialien fiir Versorgungseinrichtungen und Jugendliche/Eltern.

Das Programm ist dabei grundsatzlich indikationsiibergreifend ausgerichtet; ei-
nige Instrumente sind aber krankheitsspezifisch adaptiert worden. Ein wesentlicher
Bestandteil des Programms betrifft die Rolle eines Fallmanagers, der den gesamten
Prozess der Transition koordiniert und fiir alle Beteiligten Ansprechpartner ist. Sol-
che Fallmanager sind an drei Krankenhdusern in New South Wales lokalisiert und
begleiten Transitionsabldufe im ganzen Bundesstaat. Das Programm entstand in Zu-
sammenarbeit von medizinischem Fachpersonal und Eltern chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher und bietet alle Aspekte der in den vorliegenden Reviews genannten
Empfehlungen. Daher bietet es konzeptionell einen exzellenten Mafistab fiir Tran-
sitionsprogramme fiir Jugendliche mit besonderem Versorgungsbedarf. Auch fiir die
Entwicklung von Instrumenten wie Informationsbroschiiren, Fragebégen und Check-
listen geben die Instrumente aus dem GMCT-Programm hervorragende Anregungen
(neben denen des CMS-Netzwerkes aus Florida).
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In Deutschland ist das Berliner TransitionsProgramm das erste und bislang ein-
zige strukturierte Transitionsprogramm, das sowohl auf verschiedene Indikationen
als auch auf verschiedene Regionen und Einrichtungstypen (Krankenhduser, Am-
bulanzen, Sozialpddiatrische Zentren) iibertragen werden kann. Es gibt aber in
Deutschland mittlerweile zahlreiche Einzelinitiativen, die einzelne Komponenten
einer Transition, wie z. B. gemeinsame Sprechstunden von Kinder- und Erwachsenen-
spezialisten oder Schulungsprogramme zum Thema Transition, anbieten. Beispiele
hierfiir sind:

EMAH-Zentren fiir Menschen mit angeborenen Herzfehlern sind bundesweit in
verschiedenen Regionen etabliert. An den Deutschen Herzzentren in Berlin und
Miinchen werden Patienten altersunabhédngig in einer Klinik von Kinderkar-
diologen und Erwachsenenkardiologen betreut. In den anderen EMAH-Zentren
sind gemeinsame Sprechstunden mit Kinder- und Erwachsenenkardiologen
etabliert [56].

Am Christiane Herzog CF-Zentrum (CHCF-Zentrum) wurde eine Transitions-
sprechstunde fiir Jugendliche mit Mukoviszidose (Cystische Fibrose) etabliert.
Die gemeinsame Sprechstunde erfolgt unter enger Kooperation von Padiatern
und Internisten. Die multidisziplindre Betreuung, darunter Diagnostik, Erndh-
rungsberatung, psychologische Betreuung, Physiotherapie und sozialrechtliche
Beratung, findet unter einem Dach statt [56].

Am Universitatsklinikum Essen wurde eine Transitionssprechstunde (TSP) fiir Pa-
tienten mit einer endokrinologischen Erkrankung eingerichtet. Es nehmen jeweils
der behandelnde padiatrische Spezialist und der Erwachsenenmediziner an der
Sprechstunde teil [57].

FIND ID ist eine bundesweit angelegte Netzwerkstruktur von Patienten/nieder-
gelassenen Facharzten, Krankenhdusern und spezialisierten Zentren fiir Patien-
ten mit primdrem Immundefekt [56].
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- ,Endlich Erwachsen” ist ein vom Kuratorium fiir Dialyse und Nierentransplan-
tation e.V. (KfH) geférdertes Transferprogramm fiir nierenkranke und nieren-
transplantierte Jugendliche. Es handelt sich um ein Schulungsprogramm fiir
Patienten, Angehorige und Leistungserbringer und setzt sich aus verschiede-
nen Komponenten zusammen, darunter medizinischen und arzneispezifischen
Informationen, Bewegung/Sport, Erndhrung, psychosozialer Begleitung/Stress-
bewiltigung, Schule/Ausbildung/Beruf [58].

In England bietet das Department of Health eine umfangreiche Palette an Handbii-
chern und Broschiiren, die in unterschiedlicher Detaillierung Struktur- und Prozess-
vorgaben fiir eine gelingende Transition beschreiben. Die entscheidenden Kriterien
und Strategien sind dabei in Grundsatzprogrammen zusammengefasst, die ergdnzt
werden durch z.T. sehr praxisorientierte Informationen fiir das involvierte Fach-
personal [59-63]. Ziel dieser gestaffelten Informationspalette ist es, regionalen bzw.
lokalen politischen Verantwortlichen oder Leistungsanbietern umfangreiches Mate-
rial an die Hand zu geben, um die Vorgaben an die Region adaptiert umzusetzen.
Die Operationalisierung des Materials reicht aber nicht bis zu zufriedenstellenden
detaillierten Vorgaben fiir die Integration in regionale Prozesse, Leistungserbringer
sowie Vertrags- und Vergiitungsstrukturen. Dass das Thema Transition in der eng-
lischen Gesundheits- und Sozialpolitik dennoch ernst genommen wird, zeigt auch
das Grundsatzprogramm der staatlichen Commission for Social Care Inspection, die
sich ausfiihrlich der speziellen Transitionszielgruppe der Jugendlichen mit besonders
komplexen Krankheitshildern und/oder Behinderungen widmet [64]. Das Programm
»Aiming High for Disabled Children (AHDC)“ unterstiitzt dieses Projekt. Auch das
Transitionsprogramm ,,Transition: moving on well“ des Department of Health stellt ein
strukturiertes Modell dar. Mithilfe eines Fallmanagers werden individuelle Gesund-
heitspldne erstellt, wobei die interdisziplindre Zusammenarbeit mit allen Akteuren
im Fokus steht.

Ein gelungenes lokales Umsetzungsbeispiel bietet das Transitionsmodell des Bir-
mingham Children’s Hospital (BCH), namens DREAM-Team (Dedicated Rheumatology
Expert Adolescent Multidisciplinary Team). Es wendet sich an Patienten mit Krank-
heiten aus dem rheumatologischen Formenkreis. Das Programm verfiigt iiber einen
stufenweisen Ablauf (frithe, mittlere, spite Transitionsphase), der nach den Vorgaben
eines Transitionsleitfadens strukturiert und mit Fragebogen und Checklisten begleitet
und evaluiert wird [65, 66]. Verschiedene Handlungsempfehlungen auf Regierungs-
sowie Berufsverbandsebene finden hier Anwendung. Ebenfalls orientiert sich dieses
Programm an bereits erfolgreich umgesetzten Transitionsprogrammen aus Vorjahren.
In England finden auf3erdem an einigen Kliniken Transitionssprechstunden in Ambu-
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lanzen fiir Jugendliche und junge Erwachsene statt; spezielle Transitionsprogramme
dieser Einrichtungen liegen aber nicht vor.

Dariiber hinaus bietet in England die vom Department of Health finanzierte Ein-
richtung Care Services Improvement Partnership (CSIP) Informationen zu relevanten
Themen rund um die Transition, die sich vor allem an Gesundheitszentren bzw. An-
bieter von Transitionsdienstleistungen richten [67].

In Kanada gibt es mehrere umfangreiche Transitionsprogramme. International beson-
ders haufig zitiert wird das nicht indikationsbezogene ,,On Trac“-Programm, das am
Children’s and Women’s Health Centre of British Columbia entwickelt und implemen-
tiert wurde. Es ist dabei explizit als Modellprogramm Kkonzipiert, das von anderen
Leistungserbringern fiir ihre Arbeit adaptiert werden kann und soll. Spezielle Arbeits-
materialien sind entsprechend verdffentlicht. Zentraler struktureller Bestandteil des
Programms ist ein klinischer Versorgungs- und Dokumentationspfad (clinical path-
way), um die Abldufe zu standardisieren und zu evaluieren. Zum Programm zdhlen
sehr umfangreiche, vielfdltige Hand- und Arbeitsbiicher, die sich sowohl an Patienten
und ihre Familien als auch an Leistungserbringer richten [68, 69].

Das kanadische ,,The Maestro Project®, unterstiitzt von der Winnipeg Regional
Health Authority (WRHA), dem Winnipeg Health Sciences Center und dem Child
Health Program, stellt eines der bekanntesten Transitionsprogramme weltweit dar
[7, 70]. Innerhalb eines zentralisierten Koordinationsservices werden Kinder und
Jugendliche, die an Diabetes Typ 1 und 2 erkrankt sind, mit Hilfe eines Fallmanagers
begleitet. Dariiber hinaus werden auch bei diesem Programm auf der Homepage viele
Musterformulare und Informationsbroschiiren zur Verfiigung gestellt [71].

Ebenfalls in Kanada (Vancouver, BC) entwickelt wurde das Modell der YARD-
Klinik (Young Adults with Rheumatic Diseases), das zum Ziel hat, Jugendlichen
mit in der Kindheit beginnenden rheumatischen Erkrankungen den Transfer in die
Erwachsenenmedizin zu erleichtern. Nach dem Modell der YARD-Klinik arbeiten
Kinderdrzte und Erwachsenenrheumatologen unter einem Dach zusammen. Die
Versorgung erfolgt interdisziplindr und findet in Zusammenarbeit mit spezialisierten
Krankenschwestern, Physiotherapeuten und Sozialarbeitern statt [72].

In den USA ist das Thema Transition u. a. Teil des sehr breit angelegten nationalen Pro-
gramms ,,Healthy People 2010“. In diesem Zusammenhang hat die American Academy
of Pediatrics ein Konsenspapier mit Empfehlungen zu den wichtigsten Komponen-
ten einer erfolgreichen Transition vertffentlicht [43]. Auch das aktuelle Programm
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»Healthy People 2020“ formuliert konkret als Ziel, den Anteil der Jugendlichen mit
besonderem Bedarf an Gesundheitsversorgung, die mit ihrem behandelnden Arzt ge-
zielt die Transition planen, zu erhéhen [73].

Konkrete Transitionsprogramme sind in den USA gréfitenteils an Universitdaten
entwickelt und angesiedelt. Sie sollen chronisch kranke Jugendliche beim Ubergang
in das Erwachsenenleben unterstiitzen, darunter z. B. beim Wechsel ins College, auf
einen neuen Arbeitsplatz oder eben — im Kontext der Gesundheitsversorgung — beim
Ubergang in die Erwachsenmedizin. Im Mittelpunkt steht dabei oft ein méglichst
umfangreiches Angebot an Informationen, Checklisten und Fragebdgen, um die
Transition besser vorzubereiten und den konkreten Ablauf geeigneter zu struktu-
rieren. Teilweise ist damit auch eine Art Lotsenfunktion verbunden, in der Patienten
zu kompetenten Ansprechpartnern weitervermittelt werden. Ein Beispiel fiir eine
solche Arbeitsweise ist das Angebot der Children’s Medical Services, einer staatlichen
Institution, die dem Florida Department of Health zugeordnet ist und lokale bzw.
regionale Beratungs- und Vermittlungsstellen unterhalt [74].

Die Tab. A.22 bis A.24 und Tab. A.39 sowie die Anlage Anhang A13 geben einen
Uberblick iiber einige der bekanntesten Programme und die verfiigharen Materialien.
Es handelt sich nicht um generell eingefiihrte Strukturprogramme, sie gehen aber in
ihrem Wirkungsbereich iiber die individuelle Betreuung einzelner Initiativen hinaus.

In der wissenschaftlichen Literatur finden sich neben Empfehlungen auch eine Viel-
falt von Ergebnissen zu spezifischen Hemmnissen und Defiziten im Kontext der Tran-
sition.

Betz [75] stellt in seinem Review die in wissenschaftlichen Untersuchungen iden-
tifizierten Transitionsbarrieren und Empfehlungen zu deren Uberwindung dar. Zu-
sammen mit den von Shaw im Kontext des britischen National Health Service ent-
wickelten Komponenten eines Transitionsprogramms [76, 77] ergeben sich folgende
Themenbereiche, die fiir den Erfolg der Transition von Bedeutung sind und die bei
den Aktivitdten zur Verbesserung der Transitionsergebnisse beriicksichtigt werden
sollten:

— Krankheits-/stérungsbedingte personliche Faktoren, besondere psychosoziale

Belastungen und allgemeine Widerstédnde,

- Zugang zur Versorgung,

— Transitionsprozess und Verantwortlichkeiten,
—  drztliche Versorgung,

— Kommunikation,

- gesellschaftliche Barrieren.
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Die Mehrzahl dieser Untersuchungen stammt jedoch nicht aus Deutschland. Wah-
rend davon ausgegangen werden kann, dass grundsatzliche, entwicklungspsycholo-
gische und kommunikative Aspekte in verschiedenen Landern vergleichbar sind, soll-
ten strukturelle Barrieren wegen der teilweise erheblichen Unterschiede der nationa-
len Gesundheitsversorgungssysteme nur mit Vorsicht auf die Verhaltnisse in Deutsch-
land iibertragen werden.

Um die aktuelle Situation in Deutschland besser beurteilen zu kénnen, wurden in Ori-
entierung an den in der internationalen Literatur identifizierten Themenkomplexen
im Jahr 2008 im Rahmen der Entwicklung des BTP zwei Fokusgruppen-Diskussionen
durchgefiihrt. An der ersten Diskussion nahmen elf Fachleute (aus den Disziplinen
Padiatrie, Neurologie, Innere Medizin, Allgemeinmedizin, Kinderkrankenpflege, Psy-
chologie und Soziologie) teil, an der zweiten Fokusgruppe jugendliche Patienten mit
Diabetes Typ 1 bzw. Epilepsie bzw. Eltern von Patienten (insgesamt neun Teilnehmer).

Die Diskussionsergebnisse und Teile des Diskussionsprozesses werden im Folgen-
den dargestellt. Sie bildeten zusammen mit der Auswertung der wissenschaftlichen
Literatur die Grundlage fiir die inhaltliche Entwicklung des Berliner TransitionsPro-
gramms.

Die Diskussionen in den Fokusgruppen ergaben interessante Ergdnzungen zum
Kenntnisstand der Literatur. Sie hatten zusétzlich den Effekt, dass die Beteiligten die
unterschiedlichen Perspektiven besser verstehen konnten, was von den Teilnehmern
als Bereicherung wahrgenommen wurde. Einzelne Diskussionsprozesse und deren
Ergebnisse sind in den Tab. 3.2 bis 3.14 dargestellt.

Die mit der chronischen Krankheit verbundenen Anforderungen konnen leicht zu
Uberforderung, Mutlosigkeit oder sogar depressiven Verstimmungen fiihren. Dadurch
konnen die Ubernahme der Therapieverantwortung und die Ablésung von den Eltern,
die diese bisher iiberwiegend getragen haben, massiv erschwert werden.

Im Rahmen der Fokusgruppe wurde durch die Fachdrzte bestatigt, dass die Krank-
heit als Teil der Biografie in der Kindheit und Adoleszenz hiufig krisenhaft erlebt wird
und diese Erfahrungen pragend fiir das gesamte Leben sein konnen. Weiter wurde von
dieser Seite betont, dass die Themen, Probleme und Anforderungen der Transitions-
phase in dhnlicher, wenn auch nicht so zugespitzter Weise den Alltag erwachsener
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Transitionsbarrieren — Personliche Faktoren.

Transitionsbarrieren Genannt durch ...

Mangelhaftes Krankheitswissen Fachleute
Jugendliche haben mangelndes Verstandnis der Erkrankung und sind aus-
geprdgt abhdngig von Eltern und Behandlern.

Uberforderung im Alltag Jugendliche
Jugendliche sind unsicher; tagliche Behandlungsanforderungen und Un-

vorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs schranken tagliche Aktivitdten

und den Lebensstil ein.

Burnout Jugendliche
Jugendliche fiihlen sich ausgebrannt durch die krankheitsbedingten An-

forderungen.

Vernachlassigte Zukunftsplanung Eltern

Aufgrund der Belastungen der aktuellen Versorgung fokussieren die Eltern
auf die Gegenwart und vernachldssigen die Zukunftsplanung.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Patienten nach der Transition pragen. Ein Vorschlag der Fachleute war daher, Schu-
lungsprogramme, wie sie fiir Kinder und Jugendliche angeboten werden, auch fiir
Erwachsene zu wiederholen. Dariiber hinaus gelte es ebenso fiir die Phase nach der
Transition, die Kontinuitdt in der psychosozialen Versorgung der Patienten sicherzu-
stellen.

Die Bewdltigung chronischer Krankheit wird durch das Vorliegen zusatzlicher Belas-
tungen, wie z. B. psychosozial problematische Erfahrungen und Bedingungen in der
Vergangenheit der Eltern und der aktuellen Familie (Trennung/Scheidung, Misshand-
lung oder Vernachldssigung der Kinder etc.), erschwert und diese stellen ein zusétzli-
ches Risiko fiir Krankheitshewaltigung und Transition dar.

In der Literatur wird haufig ein grundsatzlicher Widerstand vieler Jugendlicher und
ihrer Familien gegen einen Wechsel in die Erwachsenenbetreuung konstatiert [75].
Dies wurde in den Fokusgruppen bestatigt, die Meinungen, Griinde bzw. die Quellen
dafiir differierten: Die Fachleute sehen den Widerstand eher in der starken Abhén-
gigkeit der Jugendlichen von der umfassenden Betreuung (,,Bemutterung“) durch die
Eltern begriindet. Die Jugendlichen meinten, dass auch die Eltern oft grof3e Probleme
haben, ihre Kinder ,,loszulassen”. Die Eltern wiederum nennen eine anspruchsvolle
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Transitionsbarrieren — Besondere psychosoziale Belastungen.

Transitionsbarrieren Genannt durch....

Seelische Belastungssituationen Fachleute
Jugendliche sind belastet durch

— Scheidung der Eltern,

— Misshandlung,

— sexuellen Missbrauch.

Belastete Eltern Fachleute
Eltern sind beeintrachtigt durch eigene psychosoziale Hochrisiko-
Lebensgeschichte.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Haltung ihrer Kinder mit dem Wunsch, ,versorgt” zu werden, als wichtiges Hemm-
nis einer erfolgreichen Transition. Zudem haben die Eltern den Eindruck, dass auch
bei den Kinder- und Jugendmedizinern Hemmungen bestehen, ihre Patienten an die
Erwachsenenmedizin abzugeben.

Daraus ergibt sich als Konsequenz, dass die Fachleute in der Kinder- und Jugend-
medizin dem Prozess des Selbststindigwerdens ihrer Patienten mehr Aufmerksam-
keit schenken, ihre eigene Haltung reflektieren und diesem rechtzeitig Rechnung tra-
gen und es unterstiitzen sollten. Schon in einer frithen Phase der Transitionsplanung
sollte einem passiven Anspruchsdenken entgegengewirkt werden, weil dieses dem
eigenverantwortlichen Umgang mit dem Versorgungssystem, wie es in der Erwach-
senenmedizin notwendig ist, entgegenstiinde.

Es werden verschiedene Barrieren beschrieben, die im weitesten Sinne den Zugang

zur Versorgung betreffen [75]. Diese Barrieren lassen sich in vier Gruppen einteilen:

— Leistungsspektrum: Ist das Leistungsangebot umfassend genug und ausrei-
chend spezialisiert?
Die Frage, ob das Leistungsangebot fiir eine bestimmte Patientengruppe ver-
fiigbar ist, geht {iber das Thema Transition hinaus und betrifft grundséatzliche
Aspekte der Ressourcen eines Gesundheitssystems. Das Ziel der Sicherstellung
einer guten sozialmedizinischen Versorgung iiber die Lebensspanne der padia-
trischen Zustdndigkeit hinaus kann natiirlich nur erreicht werden, wenn sowohl
in der Padiatrie als auch in der Erwachsenenmedizin entsprechende Kapazitiaten
vorhanden sind. Die Sicherstellung der Bedingungen kann aber nicht Inhalt von
Transitionsprogrammen sein.
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Transitionsbarrieren — Allgemeine Widerstdnde.

Transitionsbarrieren Genannt durch ...

Ablehnung der Transition (Jugendliche) Eltern
Jugendliche sperren sich gegen den Wechsel in die Erwachsenenmedizin.

Ablehnung der Uberweisung Jugendliche
Jugendliche wollen sich nicht zum Erwachsenenmediziner iberweisen lassen.

Schwierigkeit, loszulassen Jugendliche
Eltern wollen ihre Kinder nicht loslassen.

Ablehnung der Transition (Eltern) Fachleute
Eltern wollen nicht, dass ihre Kinder in die Erwachsenenmedizin wechseln.

Abhéngigkeit der Eltern Fachleute
Eltern sind hochgradig abhéngig von ihren Kindern bzw. deren Behandlern.
Anspruchsverhalten und Passivitat Eltern
Jugendliche haben ein ausgeprdgtes Anspruchsverhalten in Bezug auf ihre

Behandlung.

Widerstand gegen Transition (Kinder- und Jugendmediziner) Eltern

Kinder- und Jugendmediziner strauben sich gegen die Uberweisung ihrer
Patienten in die Erwachsenenmedizin.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

- Auffindbarkeit: Sind Betroffene iiber die Angebote der Versorgung informiert
und wissen, wie und wo sie diese nutzen kénnen?

— Erstattung: Werden die fiir eine addquate Versorgung notwendigen Leistungen
erstattet?

- Vergiitung: Werden Leistungserbringer fiir ihre transitionsspezifischen Leistun-
gen ausreichend vergiitet?

Eine erhebliche Barriere fiir Patienten und ihre Familien stellen die immer wieder be-
schriebenen Schwierigkeiten dar, passende Erwachsenenspezialisten zu finden, aber
auch das unzureichende Leistungsspektrum der drztlichen und nichtérztlichen Tran-
sitionsversorgung. Kritisiert werden dariiber hinaus Defizite im allgemeinen Service
wie z. B. eingeschrénkter zeitlicher Zugang, schlechte ortliche Erreichbarkeit, Kom-
munikationsprobleme mit und unter den Leistungserbringern und lange Wartezeiten.
Die Jugendlichen vermissen in der Erwachsenenmedizin vor allem eine ihrem Alter
angemessene Umgebung.

In den Fokusgruppen bestatigten die Fachleute diese Beobachtung. Generell wer-
den offenbar auch kulturelle und sprachbedingte Hemmnisse, z. B. bei Migranten, als
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Transitionsbarrieren — Leistungsspektrum und Auffindbarkeit.

Transitionsbarrieren Genannt durch....

Auffindbarkeit drztlicher Versorgung Fachleute
Schwierigkeiten beim Identifizieren/Finden geeigneter Erwachsenenmediziner

Auffindbarkeit nichtdrztlicher Versorgung Fachleute
Schwieriger Zugang zu weiteren, nichtdrztlichen Transitionsressourcen

Beschrédnktes Angebotsspektrum Eltern
Gesundheitssystem bietet zu wenig Zugang zu transitionsspezifischen An-

geboten:

— mangelnde Informationen iiber Ressourcen in der Gemeinde,
— eingeschrankter zeitlicher und értlicher Zugang,

— mangelnde Angebotskoordination,

— lange Wartezeiten auf Termine und bei Terminen.

Keine altersgem@fien Angebote Jugendliche
Gesundheitssystem bietet keine jugendgemdfie Umgebung in Versorgungs-
einrichtungen fiir Erwachsene.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

mogliche Barrieren fiir den Zugang zu den Ressourcen vernachlassigt. Die Jugendli-
chen dufderten, dass sie sich in einer Praxis fiir erwachsene Patienten schnell unwohl
fiihlen, wenn die sonstige Patientenklientel erheblich &lter ist (z. B. in einer Diabeto-
logenpraxis mit einem hohen Anteil von &dlteren Patienten mit Typ-2 Diabetes).

Aus der Versorgungsforschung ist bekannt, dass Eltern und Betroffene beklagen, be-
sondere Aufwendungen, z. B. fiir die Behandlung chronischer Erkrankungen, nicht
ausreichend erstattet zu bekommen. Damit sind sowohl die Kosteniibernahme spezi-
eller Mainahmen durch die Krankenversicherung als auch eine mégliche steuerliche
Entlastung gemeint. Dieser Umstand fiihrt nicht selten zu schwer zu verkraftenden
finanziellen Belastungen. Dariiber hinaus ist fiir Eltern oft nicht nachvollziehbar, nach
welchen Kriterien jeweils iiber den Anspruch auf drztliche und nichtérztliche Ver-
sorgungsangebote entschieden wird. Die Fachleute wiederum halten ihre iiber die
Routineversorgung hinausgehenden Leistungen fiir unzureichend vergiitet. Es fehle
ein ausreichendes Budget fiir die Vergiitung der notwendigen Zusatzleistungen bei
der Behandlung chronisch kranker oder behinderter Patienten. Damit eng verbunden
sei ein erheblicher Zeitmangel fiir derartige Aufgaben.

Im Rahmen der Fokusgruppen forderten Fachleute daher, dass sich Aufwand und
Komplexitdt der ambulanten Versorgung chronisch kranker Patienten im Budget wi-
derspiegeln miissen, so wie dies teilweise in der stationdren Versorgung schon rea-
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Transitionsbarrieren — Erstattung und Vergiitung.

Transitionsbarrieren Genannt durch ...

Unklare Erstattungskriterien Eltern
Die diagnostischen Kriterien fiir den Zugang zu bestimmten Leistungen werden
nicht so dargestellt, dass sie nachvollziehbar sind.

Unzureichende Vergiitung Fachleute
Die aufwendige Versorgung chronisch kranker Kinder bzw. deren Transition
wird im Gesundheitssystem nicht addquat vergiitet.

Zeitmangel Fachleute
Im Praxisalltag ist zu wenig Zeit, um chronisch Kranke angemessen zu betreuen
bzw. der Zeitaufwand wird nicht angemessen vergiitet.

Zu geringe Erstattung Jugendliche
Fiir chronisch Kranke bzw. deren Familien gibt es zu wenig finanzielle Erstattung
aus der Krankenversicherung bzw. steuerlichen Quellen.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

lisiert sei. Seitens der Eltern wurde dazu erginzt, dass sie von Arzten oft mit dem
Hinweis abgewiesen wurden, dass wegen fehlender bzw. begrenzter Budgets die auf-
windige Versorgung ihres Kindes nicht méglich ware.

Bei der Durchsicht der Literatur zum Zugang zur Versorgung faillt auf, dass deutlich
oOfter iiber Probleme und Barrieren berichtet wird, als dass konkrete Empfehlungen
ausgearbeitet sind. In vielen Publikationen wird lediglich darauf hingewiesen, dass
die Patienten Zugang zu addquaten medizinischen Spezialisten und — krankheitsspe-
zifisch unterschiedlich — zu umfassenden, iiber das Medizinische hinaus gehenden
Angeboten haben miissen [75]. Dazu zdhlt auch die spezialisierte Notfallversorgung.

In den Fokusgruppen wurde deutlich, dass sich Betroffene wiinschen, dass die
Versorger gut erreichbar sind — auch auflerhalb der Sprechzeiten. Lange Wartezei-
ten werden oft als Folge schlechter Praxisorganisation wahrgenommen. Es wurde ein
24-Stunden-Rufdienst oder eine Kontaktmdoglichkeit per Mail vorgeschlagen. Dies ist
unter dem Aspekt zu sehen, dass in den Fokusgruppen Betroffene aus zwei Krank-
heitsbildern (Epilepsie und Diabetes mellitus Typ 1) vertreten waren, bei denen akute
Komplikationen und daraus ggf. folgender akuter Unterstiitzungsbedarf eine bedeu-
tende Rolle spielen.
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Empfehlungen — Zugang zur Versorgung.

Zugang zu umfassendem Patienten brauchen Zugang zu Versorgungsspezialisten und zu
Leistungsspektrum umfassenden Angeboten einschlie3lich Notfallversorgung.
Umfassende telefonische Versorgungseinrichtungen im Rahmen der Transition sollten
Erreichbarkeit moglichst umfassend telefonisch erreichbar sein.
Serviceorientierte Logistik Versorgungsangebote bendétigen eine gute Logistik:

- zeitliche Verfiigbarkeit (spatnachmittags/abends),
— kiurzere Wartezeiten,

— angenehme Umgebung,

— barrierefreier Zugang,

— altersangemessene Umgebung.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008); IGES nach BETZ [75]

Nach aktuellem Kenntnisstand stellt die fehlende Strukturierung des Transitionspro-
zesses eine wesentliche Barriere fiir eine erfolgreiche Transition dar. Unklare Verant-
wortlichkeiten fiir den Prozess (oder Teilprozesse) sind dabei ebenso hinderlich wie
die Tatsache, dass die Beteiligten auf die aus dem Prozess resultierenden Rollenwech-
sel ungentiigend vorbereitet und daher oft tiberfordert sind.

Die Arzte fiihlen sich fiir die Planung der Transition nicht im erforderlichen Maf3e
verantwortlich. Dies fiihre dazu, dass sich die Jugendlichen als schlecht auf den
Ubergang von der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin vorbereitet
empfinden. Dies betrifft die Auswahl und Planung eines geeigneten Zeitpunktes,
aber auch das Fehlen addquater Beratung und unterstiitzender Informationsmateria-
lien. In Versorgungsregionen, in denen Fallmanager fiir diese Aufgaben eingesetzt
wurden, berichten diese, dass ihnen wenig Akzeptanz seitens der betreuenden
Arzte entgegengebracht wird und dass die sektor- oder bereichsiibergreifende Uber-
gabe von Patienten (klinische/ambulante Versorgung; Kinder- und Jugendmedizin/
Erwachsenenmedizin) oft schlecht geplant und koordiniert ist.

In den Fokusgruppen berichteten die Fachleute, dass vielen Arzten das generelle
Verstdndnis fiir den Transitionsprozess fehle. Dies gelte sowohl in der Kinder- und
Jugendmedizin als auch in der Erwachsenenmedizin und betreffe vor allem die man-
gelnde Bereitschaft und Fahigkeit zur angemessenen Vorbereitung der Transition.
Auch die Patienten in den Fokusgruppen sahen die fehlende Vorbereitung als eine
zentrale Barriere. Vielfach werde der Arztwechsel abrupt angesetzt, ohne dass der
Patient selbst Zeitpunkt und auch Ablauf des Ubergangs mitbestimmen kann. In
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dieser Phase gebe es oft noch keinen Arzt, der iiberhaupt bereit wire, den Patienten
aufzunehmen. Die Patienten wiirden dann in der Erwachsenenmedizin mehr oder
weniger unverhohlen abgewiesen, oft mit dem Hinweis auf das fehlende finanzielle
Budget oder auf die nicht vorhandene Kompetenz des Facharztes fiir den jeweils
speziellen Versorgungsbedarf.

Die fehlenden oder unzureichenden Strukturen und Abldufe vermehren die Pro-
bleme, die die personliche Ebene betreffen, so werden in der Literatur auch immer
wieder Spannungen zwischen Eltern und dem behandelnden Arzt einerseits und zwi-
schen Jugendlichen und ihren Eltern andererseits beschrieben. Zwischen Letzteren
geht es oft darum, dass die Eltern die Kontrolle {iber Entscheidungsprozesse abgeben
und ihre Kinder diese selbst {ibernehmen miissen, was fiir beide Seiten schwierig sei.

Eine vergleichbare Problematik besteht auch auf Seiten der Leistungserbringer:
Die kinder- und jugendarztlichen Betreuer miissen akzeptieren, dass die medizini-
sche Verantwortung fiir ihre oft {iber viele Jahre und Krisen hinweg betreuten Pati-
enten und Familien auf andere Personen und Einrichtungen iibertragen wird, die in
der Behandlung und Betreuung moglicherweise anders vorgehen. Die Jugendlichen
fiihlen sich iiber die rein medizinischen Probleme hinaus oft alleine gelassen, da sei-
tens der Eltern wie der betreuenden Arzte hiufig Hemmungen bestehen, die fiir diese
Entwicklungsphase wichtigen Themen, wie z. B. Drogen, Sexualitdt und Verhiitung,
anzusprechen.

Was die Spannungen zwischen dem behandelnden Arzt und den Eltern angeht,
fiihrten Fachleute in der Fokusgruppe an, dass Eltern von chronisch kranken oder
schwerst mehrfachbehinderten Kindern oft zu Experten der Erkrankung geworden
seien und auch als solche auftreten. Das gelte besonders bei seltenen, in der Er-
wachsenenmedizin kaum bekannten Krankheitsbildern. Solche Eltern wiirden oft
iiber ein umfassendes medizinisches Fachwissen verfiigen und seien damit haufig
kompetenter als die Arzte. Dies kénne zu Konflikten im Rollenverstindnis und um die
Verteilung der Verantwortlichkeiten zwischen den Eltern und den neuen Betreuern
fiihren. Andererseits seien die Eltern oft dngstlich und ambivalent, wenn es darum
geht, Entscheidungen zu treffen. Dementsprechend wiirden sich die Eltern trotz
ihrer Kompetenz und ihres Wissens vom betreuenden Arzt auch nach der Transition
Moglichkeiten zur Riicksprache, Beratung und Unterstiitzung bei schwierigen und
komplexen Fragestellungen wiinschen. Betroffene Eltern berichteten in der Fokus-
gruppe, dass ihnen durch die Arzte Entscheidungen aufgezwungen wiirden, die sie
selbst nicht treffen wollen. Die Eltern wiirden sich vielmehr gern im zunehmenden
Maf3e als Berater ihrer Kinder einbringen und nicht als alleinige Entscheider in
medizinischen Problemen sehen.

Nach Ansicht der Fachleute besteht hinsichtlich spezieller fachlicher Aspekte ein
deutlicher Bedarf an interkollegialem Austausch und Fortbildung, wenn sich die Er-
wachsenenmediziner in der Betreuung auch solcher Patienten sicher fiihlen sollen,
die sehr spezielle Krankheits- bzw. Stérungsbilder mitbringen und deren Versorgung
daher besonders anspruchsvoll ist.
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Transitionsbarrieren — Strukturen und Verantwortlichkeiten.

Transitionsbarrieren Genannt durch....

Keine Verantwortlichkeit Fachleute
Transitionsplanung ist keine definierte Verantwortung der Arztpraxis.

Unkoordinierte Ubergabe Fallmanager
Ubergabe zwischen klinischer/ambulanter Versorgung und Kinder- und Ju-
gend-/Erwachsenenmedizin ist schlecht geplant und koordiniert.

Keine definierte Autoritét Fallmanager
Im Gesundheitssystem fehlt eine definierte (institutionelle) Autoritat zur
Steuerung und Koordination der Transitionsplanung.

Schlechte Vorbereitung Jugendliche
Leistungserbringer gehen auf folgende Probleme bei der Vorbereitung des

Ubergangs nur unzureichend ein:

— Auswahl und Planung des geeigneten Zeitpunktes,

— Mangel an unterstiitzenden Informationsmaterialien zur Transition,

— fehlende Transitionsberatung.

Unklare Rollenverteilung Eltern
Leistungserbringer machen die Rollenverteilung zwischen ihnen und den

Eltern nicht deutlich; so entstehen Spannungen beziiglich der Kontrolle {iber
Entscheidungsprozesse.

Rollenunsicherheit der Eltern Eltern
Eltern fiihlen sich ihrem Kind gegeniiber unsicher in ihrer verdnderten Rolle
in Bezug auf
— die Diskussion tiber Sexualitét,
— die Herausforderung, loszulassen und den Ablosungsprozess zu unter-
stiitzen.

Kommunikationsprobleme Fachleute
Leistungserbringer scheuen sich, iiber intime/personliche Themen des Patien-
ten zu sprechen.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

In der Literatur finden sich einige Empfehlungen, wie die Versorgung in der Transiti-
onsphase zu optimieren ware (Kap.3.1). An erster Stelle steht dabei die Forderung
nach einem strukturierten Prozess bzw. einem Programm, in dem die Angebote
von Kinder- und Jugendmedizinern und Erwachsenenmedizinern gemeinsam ent-
wickelt und dann koordiniert umgesetzt werden, was in der Regel selten geschehe.
In den Fokusgruppen duflerten die Leistungserbringer durchaus den Wunsch, mit
anderen Berufsgruppen zu kooperieren. Zeit und organisatorische Probleme stiinden
aber einer Umsetzung meist im Wege. Multiprofessionelle Teams wurden von vielen
Patienten als optimales Betreuungsangebot bewertet. Das Modell des interdiszipli-
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niren ,,Sozialpadiatrischen Zentrums (SPZ)“, wie es fiir die Betreuung im Kindes-
und Jugendalter prinzipiell zur Verfiigung steht, habe noch kein Aquivalent in der
Erwachsenenmedizin'. Dies wire, so die Einschédtzung, fiir chronisch Kranke oder
Behinderte sehr wiinschenswert, zumal die meist auch bei jlingeren Erwachsenen
noch dominierende Rolle der Eltern dadurch relativiert und diese besser in das
Betreuungskonzept eingebunden werden konnen.

Den Medizinern und Therapeuten sollte nach Ansicht der Fachleute friih ein Fall-
manager zur Seite gestellt werden, der einen verldsslichen Kontakt zum Patienten
halt, ihn berét, unterstiitzt und die notwendigen Mafinahmen zwischen den beteilig-
ten Betreuern koordiniert. Der Patient sollte nicht zu viele verschiedene Ansprechpart-
ner haben. Zur Vorbereitung des Transitionsprozesses und in seinem Verlauf sollten
Eltern und jugendliche Patienten die Moglichkeit getrennter Gesprache mit dem Arzt
erhalten, um die unterschiedlichen Sichtweisen, Sorgen und Wiinsche besser wahr-
nehmen und verstehen zu konnen. Beziiglich des optimalen Zeitpunktes fiir die Tran-
sition wird in der Literatur empfohlen, keine starre Altersgrenze festzulegen, sondern
Personlichkeits- und Reifekriterien zu definieren, anhand derer der Zeitpunkt fiir die
Transition individuell bestimmt werden kann.

Seitens der Patienten wurden in den Fokusgruppen spezifische Informationsver-
anstaltungen iiber den Transitionsprozess gewiinscht. Als belastend werden ferner
biirokratische Hiirden bezeichnet, wie die in der Erwachsenenmedizin notwen-
digen Uberweisungen von einem Hausarzt/Allgemeinmediziner zum Spezialisten
bzw. vom Spezialisten in eine Spezialambulanz. Eine Reduktion dieses biirokrati-
schen/organisatorischen Aufwandes wurde dringend gewiinscht. Die Jugendlichen
wiinschten sich auch, beim Einhalten von Terminen unterstiitzt zu werden, z.B.
durch Reminder per E-Mail oder SMS. Auch die Patienten sprachen sich dafiir aus,
dass weitere Berufsgruppen, z. B. Fallmanager, in die Betreuung einbezogen werden.

In Bezug auf die drztliche Versorgung wird in der Literatur das Fehlen geeigneter
Behandlungsleitlinien fiir die zum Teil sehr speziellen Krankheitshilder als weitere
Transitionsbarriere beschrieben. In den Fokusgruppen forderten Fachleute, dass alle
mit der Transition befassten Kollegen zur Teilnahme an Fallkonferenzen verpflichtet
sein miissten, und wiinschten sich allgemein eine bessere interdisziplindre Zusam-
menarbeit. Grundsatzlich werden von Leistungserbringern auch unterschiedliche
Versorgungsansdtze bei der Behandlung von Kindern und Erwachsenen beschrieben.

1 Dies soll durch das GKV-Versorgungsstirkungsgesetz (GKV-VSG) gedndert werden, das voraussicht-
lich 2015 durch den Bundestag verabschiedet wird. Dort ist die Einfiihrung von ,,Medizinischen
Behandlungszentren fiir Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderun-
gen“ vorgesehen (§119¢c SGB V).
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Empfehlungen — Strukturen und Verantwortlichkeiten.

Strukturierter Prozess Programm zur Erleichterung des Uberganges in die Erwachsenen-
versorgung und des Zugangs zu Versorgungsangeboten
— Koordinierung der Angebote,
— Reduktion von biirokratischem Aufwand,
— gemeinsame Angebote von Kinder- und Jugend und Erwachse-
nenmedizinern.

Reminder Unterstiitzung beim Einhalten von Terminen

Keine festen Altersgrenzen Festlegung des Beginns des Transitionsprozesses nicht nach
starrer Altersgrenze

Definition spezifischer — Personlicher Reifegrad,
Transitionskriterien — Arztentscheidung nach individueller Beurteilung.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008), IGES nach Betz [75]

Es gebe Unterschiede im Bindungs- bzw. Betreuungsverhalten zwischen Kinder- und
Jugend- und Erwachsenenmedizinern, aufierdem fehle in der Erwachsenenmedizin
ein ausreichendes Angebot fiir die psychologische Unterstiitzung bei chronischen
Krankheiten oder Behinderungen. Sind mehrere Experten fiir einen Patienten tatig,
bestehe aufierdem die Gefahr, dass die Verantwortlichkeiten unklar werden und kein
Leistungserbringer mehr den Uberblick hat. Fachleute empfahlen, die Vernetzung von
Versorgungszentren zu férdern bzw. bei der Transition vernetzte Leistungserbringer
zu bevorzugen. Gemeinsame Fallkonferenzen erschienen auch in diesem Kontext
sinnvoll. Arzte sowohl auf kinder- und jugendmedizinischer als auch erwachsenen-
medizinischer Seite fiihlen sich auf3erdem generell nicht geniigend fiir die spezifische
Betreuung der Transition der Patienten geschult bzw. geiibt.

Jugendliche und ihre Eltern wiederum haben - z. T. berechtigte — Zweifel an der
fachlichen Kompetenz der Mediziner im Erwachsenenbereich. In den Fokusgruppen
wird seitens der Patienten erklért, dass Eltern oder auch die Jugendlichen selbst auf-
grund ihrer langjahrigen Erfahrung mit der Erkrankung oft zu Experten geworden sind
und eigentlich eine Begegnung auf Augenhéhe mit Spezialisten suchen. Die Arzte hin-
gegen z6gen sich zuriick, wenn die Patienten zu bestimmten Aspekten kompetent(er)
erscheinen (und zum Teil auch sind) als sie selbst. Wie bereits oben ausgefiihrt, resul-
tieren aus dieser im Arzt-Patienten-Eltern-Kontakt oft nicht thematisierten Problema-
tik unklar verteilte Rollen und Verantwortlichkeiten.
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Transitionsbarrieren — Arztliche Versorgung.

Transitionsbarrieren Genannt durch ...

Unterschiedliche Versorgungskultur Fachleute
Es besteht eine unterschiedliche Versorgungskultur in Kinder- und Jugend-
und Erwachsenenmedizin beziiglich der Behandlung und Betreuung.

Unsicherheit in der Behandlung Fachleute
Erwachsenenmediziner sind teilweise unsicher beim Behandeln von

Patienten mit seit der Kindheit bestehenden chronischen Erkrankun-
gen/Behinderungen/Stérungen.

Fehlendes Vertrauen Jugendliche
Es bestehen Zweifel an der fachlichen Kompetenz anderer als der gewohnten
Behandler.

Fehlende Transitionskompetenz Fachleute
Leistungserbringer fiihlen sich ungeniigend geiibt/geschult fiir Transitions-

prozesse.

Keine addquaten Leitlinien Fachleute

Es fehlen klinische Leitlinien (die auch die Transition beschreiben) fiir chroni-
sche Erkrankungen, die vom Kindes- bis ins Erwachsenenalter fortdauern.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Das in der Transitionsphase notwendige Zusammenwirken verschiedener Leistungs-
erbringer zieht hohe Anforderungen an die Kommunikation nach sich. Eine unzurei-
chende Kommunikation zwischen den Beteiligten wird von so gut wie allen Fachleu-
ten als eine wesentliche Barriere fiir den Transitionsprozess angesehen. So empfinden
Leistungserbringer die Eltern als unzuverlissig bei der Ubermittlung der Krankheits-
geschichte ihres Kindes und bewerten zugleich die Kommunikation zwischen Kinder-
und Jugend- und Erwachsenenmedizinern als mangelhaft und kompliziert. Fallmana-
ger wiederum empfinden die Kommunikation mit den Kinder- und Jugendmedizinern
als defizitar. Nicht zuletzt fithlen sich Eltern und Jugendliche im Rahmen der Transi-
tion nicht ausreichend in die Entscheidungsprozesse eingebunden. Zugleich finden
die jungen Patienten und ihre Eltern, dass im Transitionsprozess von den Jugend-
lichen teilweise unrealistisch viel Selbstverantwortung erwartet wird. Diese Uberfor-
derung kann bewirken, dass sich die Jugendlichen nicht verstanden fiihlen.

In den Fokusgruppen wurden von den Fachleuten vor allem Kommunikations-
probleme zwischen den verschiedenen Fachgruppen als Barriere fiir eine erfolgreiche
Transition angesprochen. Dies sei auch darauf zuriickzufiihren, dass sich die Krank-
heitshilder und klinischen Leitlinien der Kinder- und Jugend- und der Erwachsenen-
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medizin zum Teil erheblich unterscheiden. Auch sehen die Kinder- und Jugendmedi-
ziner, wie zum Teil die Erwachsenenmediziner selbst, grundlegende Defizite in der
Erwachsenenmedizin, was den Umgang mit chronisch kranken Patienten angeht.
Die Patienten beschrieben in den Fokusgruppen auch Pannen in der Kommuni-
kation, die ihre Ursache in logistischen Madngeln haben: Krankenakten oder Befunde
wurden nicht weitergeleitet, kamen nie an, mussten von den Eltern selbst von Arzt
zu Arzt transportiert werden. Generell wird die Kommunikation mit den Kinder- und
Jugendmedizinern als besser empfunden als mit Erwachsenenmedizinern. Diese wer-
den zum Teil als desinteressiert wahrgenommen und wiirden die Patienten oft nicht
ausreichend iiber Art und Ziel der therapeutischen Mafinahmen informieren.

Transitionsbarrieren — Kommunikation.

Transitionsbarrieren Genannt durch....

Ubermittlung der Krankheitsgeschichte Fachleute
Eltern sind unzuverldssig, was die Information des Arztes iiber die Kran-
kengeschichte ihres Kind betrifft.

Kommunikation Kinder- und Jugendmediziner — Erwachsenenmediziner Fachleute
Die Kommunikation zwischen Kinder- und Jugendmedizinern und Erwach-
senmedizinern ist mangelhaft oder kompliziert.

Kommunikation Kinder- und Jugendmediziner — Fallmanager Fallmanager
Die Kommunikation mit den Kinder- und Jugendmedizinern ist mangelhaft,
ebenso ihre Kommunikation untereinander.

Kommunikation Patienten/Eltern — Leistungserbringer Eltern und Jugendliche
Die Kommunikation mit Leistungserbringern ist generell gekennzeichnet
durch
— fehlende Einbindung in Entscheidungsprozesse iiber die Behandlung
der Jugendlichen,
— unrealistische Erwartungen an die Fahigkeit von Jugendlichen zur
Selbstverantwortung.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Die Empfehlungen zur Losung von Kommunikationsproblemen in der Transitions-
phase lassen sich in zwei Gruppen einteilen — einerseits Empfehlungen zur Problemre-
duzierung der Arzt-Patienten-Kommunikation durch Empathie und zugewandtes Ver-
halten, die Wahrung der personlichen Intimsphére, reflektierter Umgang mit Kon-
flikten etwa bei unterschiedlichen Einschitzungen zu Therapiemafinahmen, ande-
rerseits Empfehlungen bezogen auf die Kommunikation der am Transitionsprozess
beteiligten Leistungserbringer untereinander. Sie betreffen spezielle, vor allem tech-
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nische Aspekte, wie z. B. die elektronische Ubermittlung medizinischer Daten wie der
strukturierten Epikrise, oder die Empfehlung, den Patienten Anweisungen zu Folge-
mafinahmen schriftlich mitzugeben. Die Fachleute hatten dazu in den Fokusgruppen
keine spezifischen Anmerkungen. Die Patienten hoben die Punkte ,,Elektronische Do-
kumentation® und ,Vertraulichkeit“ als besonders wichtig hervor.

Empfehlungen — Kommunikation.

Vertraulichkeit Wahrung der Intimsphdre in der Kommunikation mit dem Patien-
ten

Behandlung als reife Arzte und Therapeuten sollen den Patienten als reife Persénlich-

Individuen keit behandeln.

Akzeptanz Einfiihlsame, sorgende und positive Einstellung der Leistungser-

bringer gegeniiber dem Patienten

Offenheit und Selbstvertrauen  Forderung der Fahigkeit des Patienten, dem Leistungserbringer
der Patienten fordern seine Bediirfnisse mitzuteilen

Elektronische Dokumentation ~ Dokumentation und Ubermittlung der Patientenakte zwischen den
Versorgern auf elektronischem Wege

Schriftliche Anweisungen Mitgabe der Anweisungen zu Folgemafinahmen in schriftlicher
Form

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Weitere in der Literatur im Zusammenhang mit der Transition genannte Probleme be-
ziehen sich auf den Charakter der Versorgungseinrichtung und die Einstellungen, die
sich darin implizit widerspiegeln. Die Patienten nehmen generell in der Gesellschaft
eine negative Haltung gegeniiber chronisch Kranken oder Behinderten wahr, die sich
teilweise ebenfalls im medizinischen Versorgungssystem wiederfinde. Auch deshalb
seien die Angebote eher defizit- und krisenorientiert und damit mehr reaktiv als pra-
ventiv. Es fehle sowohl an institutioneller Unterstiitzung fiir Transitionsprozesse mit
ihren speziellen und individuellen Problemen als auch an geeigneten Materialien, mit
denen die Information der Patienten und die Kommunikation zwischen den Beteilig-
ten verbessert werden kénnen.

In den Fokusgruppen kritisierten die Fachleute, dass der Versorgungsprozess ins-
gesamt zu stark rein medizinisch orientiert sei, es sei notig, andere Berufsgruppen
(Fallmanager, Pflegende, Sozialarbeiter) stiarker einzubeziehen. Diese konnten die Ei-
genverantwortung der Patienten fordern und organisatorische Defizite, z. B. bei der
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Gesellschaftliche Barrieren.

Transitionsbarrieren Genannt durch....

Keine institutionelle Unterstiitzung Fachleute und Fallmanager
Im Gesundheitssystem fehlt eine Institution, die den Transitions-

prozess mit addquaten Leistungen, Mafinahmen und Instrumenten

unterstiitzt.

Negative Grundhaltung Eltern und Jugendliche
Im Gesundheitssystem spiegelt sich die negative gesellschaftliche
Grundhaltung gegeniiber Menschen mit chronischen Erkrankungen
oder Behinderungen wider:
— defizitorientierter Zugang zu Transitionsressourcen,
— Angebote vorwiegend durch krisenorientiertes Vorgehen gekenn-
zeichnet,
— fehlende rechtliche Unterstiitzung,
— mangelnde Wahrung der Privatsphare bei Verwendung person-
licher Informationen.

Fehlende Informationsmaterialien zum Transitionsprozess Fachleute
und zu -ressourcen

Das Gesundheitssystem halt kaum Informationsmaterialien tiber

den Transitionsprozess und die -ressourcen bereit.

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Weitergabe medizinischer Daten oder der oft mangelhaften Kontinuitdt unterstiitzen-
der Mafinahmen, ausgleichen. Die Patienten duflerten sich in den Fokusgruppen zu
diesem Themenkomplex nicht.

Besonders hiufig wird hier die Vermittlung von Kenntnissen in der breiten Offentlich-
keit iiber die jeweilige Erkrankung genannt. Wichtig seien auf3erdem Programme, die
die Entwicklung von Selbstbewusstsein der Betroffenen unterstiitzen, ferner Ange-
bote fiir die Familien chronisch kranker oder behinderter Jugendlicher zur juristischen
wie psychologischen Unterstiitzung. Auf3erdem werden iibergreifende Angebote zur
Ausbildung und beruflichen Rehabilitation als wichtig erachtet.

In den Fokusgruppen betonten die Fachleute, dass auch Jugendliche mit schein-
bar unkomplizierten Krankheitsverldufen und ,,normaler” Entwicklung wiahrend der
Transition eine besondere Unterstiitzung benétigen und dass entsprechende flankie-
rende Angebote den Prozess auch fiir sie erleichtern wiirden. Die Jugendlichen selbst
wiinschen sich den Austausch mit Gleichaltrigen wiahrend des Transitionsprozesses,
aktuelle Informationen iiber neue medizinische Erkenntnisse und Unterstiitzung
beim Aufbau eines stabilen Selbstbewusstseins. Letzteres ist den jungen Patienten
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besonders deshalb wichtig, weil die Transition in der Regel zeitgleich zu anderen
potenziell belastenden Herausforderungen ihrer Lebensphase ansteht (Pubertit,
Abl6sung vom Elternhaus, Schulabschluss) und sich leicht Minderwertigkeits- und
Versagensgefiihle entwickeln kdnnen, wenn die Versorgung vor allem defizitorientiert
ablduft und versdumt wird, die vorhandenen Potenziale der Jugendlichen zu stirken
bzw. sie ihnen bewusst zu machen.

Empfehlungen - gesellschaftliche Barrieren.

Kenntnisvermittlung

Vermittlung von Kenntnissen tiber die chronische Erkrankung oder
Behinderung

Schulungsmaterialien

Angebot von Beratungs-/Schulungsmaterialien im Wartebereich

Peer Groups bzw.
Selbsthilfegruppen

Unterstiitzung durch gleichaltrige Betroffene

Selbstmanagement

Forderung der Fahigkeiten zum eigenverantwortlichen Umgang
mit der Erkrankung

Selbstbewusstsein fordern

Schriftliche Anweisungen

Angebote, die helfen, Selbstbewusstsein und -akzeptanz zu
entwickeln und die Selbstbestimmung zu fordern

Mitgabe der Anweisungen zu Folgemafinahmen in schriftlicher
Form

Angebote zur Mit Einschluss folgender Themen:
Weiterentwicklung von — Umgang mit Gesundheitsdienstleistern,
Personlichkeit und — Partnerschaft/Sexualitét,
Kompetenzen — Entwicklung von Fahigkeiten, um selbstbestimmt in der
Gemeinschaft leben zu kénnen,
- Vermittlung von Mentoren,
— Wege zur Finanzierung/Erstattung der Leistungen.
Ausbildung und Ubergreifende Angebote zur Ausbildung bzw. beruflichen Rehabili-
Berufsvorbereitung tation

Juristische Beratungsangebote

Psychologische
Unterstiitzung

Beratung und psychologische Unterstiitzung bei entwicklungs-
bedingten Problemen

Angebote fiir Familien

Quelle: Fokusgruppen-Diskussionen im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms
(2008)

Was die Umsetzung der entwickelten Transitionsrichtlinien und Programme angeht,
fehlt es in vielen Landern an einer systematischen Implementierung und vor allem an
der Evaluation von Transitionsprogrammen. Viele Programme geben nur Hinweise zu
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Grundprinzipien. Meist ist wenig ersichtlich, wie die Programme im Detail funktionie-
ren, und insbesondere, wie und ob sie in die Prozesse und Strukturen, die Vergiitung
und die Aufgabenteilung des jeweiligen Gesundheitssystems integriert sind [78].

In der Literatur finden sich ein Reihe von Studien, in denen bei den Jugendlichen
nach Verlassen der pdadiatrischen Versorgung eine Verschlechterung der medizini-
schen Werte (z. B. HbAlc-Werte), hohere Komplikationsraten oder die Vernachlissi-
gung von Kontrollterminen festgestellt wurden [25, 31, 79, 80]. Dem gegeniiber liegt
aber eine vergleichsweise geringe Anzahl von Interventionsstudien vor, die die Effekte
unterschiedlicher Transitionsmodelle auf diese objektiven Zielgrof3en messen [7, 81].

Sofern es dazu Studien gibt, handelt es sich iiberwiegend um Beobachtungsstu-
dien. Im Hinblick auf die verstirkte Umsetzung von Transitionsrichtlinien und die
Adaption und Ausbreitung bestehender Transitionsprogramme fehlt es aber an ver-
gleichenden Studien, Untersuchungen zu Langzeitergebnissen sowie zur Kosteneffek-
tivitdt von Transitionsprogrammen [22].

Eine aktuelle Metaanalyse von Transitionsprogrammen fiir Diabetespatienten be-
statigt, dass es bisher noch an methodisch zufriedenstellenden Studien zur Beurtei-
lung der Wirksamkeit mangelt [82].

Im Rahmen der Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms wurde eine be-
gleitende Evaluationsuntersuchung im Sinne einer Machbarkeitsstudie durchgefiihrt:
Bezogen auf die Programmteilnehmer wurden auf Grundlage eines standardisierten
Studienkonzepts Daten erhoben. Detaillierte Angaben zu den Ergebnissen der Daten-
erhebung dieser Machbarkeitsstudie finden sich in Anlage Anhang A1l dieses Hand-
buchs.

Eine randomisierte und kontrollierte klinische Studie zur Wirksamkeit des Ber-
liner TransitionsProgramms bei jugendlichen Patienten nach Nierentransplantation
ist kiirzlich in Deutschland gestartet. In die TransNephro-Studie sollen Patienten aus
17 nephrologischen Zentren eingeschlossen werden [36].



