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Die Transition chronisch kranker Jugendlicher von der Kinder- und Jugendmedizin
in die Welt der Erwachsenenmedizin hat in den letzten Jahren zunehmende gesund-
heitspolitische Aufmerksamkeit erfahren. Das hier dargestellte Berliner Transitions-
programm (BTP) wurde als Diagnose iibergreifendes Programm mit Unterstiitzung der
Robert Bosch Stiftung entwickelt und iiber einen Vertrag zur integrierten Versorgung
finanziert.

Das Handbuch richtet sich an alle in den Prozess der Transition involvierten Be-
rufsgruppen und Institutionen. Nach einer umfangreichen Literaturiibersicht sind der
Transitionsprozess mit seinen Instrumenten und Materialien sowie Rolle und Auf-
gaben des obligatorischen Fallmanagements dargestellt. Dariiber hinaus werden de-
taillierte Anleitungen zur Planung und Kalkulation einer Transitionsstelle nach dem
BTP-Konzept zur Verfiigung gestellt.

Wir hoffen, dass mit diesem Buch ein Beitrag geleistet wird, diese schwierige und
anspruchsvolle Lebensphase im Sinne des Patienten erfolgreich zu gestalten.

Der Robert Bosch Stiftung mochten wir fiir die engagierte, unkomplizierte und
nachhaltige Unterstiitzung bei der Entwicklung und Umsetzung des BTP danken. Der
DRK Schwesternschaft Berlin und der Geschéftsfiihrung der DRK Kliniken Berlin sei
fiir die grof3ziigige und stets unbiirokratische Férderung unseres Vorhabens gedankt
ohne die das Projekt nicht gelungen ware.

Herr Karsten Knoppler war bei Beginn des Projektes der Ansprechpartner im IGES
Institut; seine kompetente, konstruktive und immer zielfiihrende Arbeitsweise in der
wichtigen Anfangsphase des BTP hat entscheidend zum Gelingen beigetragen. Auch
den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des IGES und des BTP, die inzwischen ande-
ren Orts aktiv sind, mochten wir fiir die Zusammenarbeit danken. Die Innovations-
und Risikobereitschaft der primar beteiligten Krankenkassen AOK Nordost, BKK VBU
und Techniker Krankenkasse bot die Moglichkeit, das Programm von Beginn an unter
realen Versorgungsbedingungen zu erproben.

Berlin, Dezember 2015 Jana Findorff,
Silvia Miither,
Arpad von Moers,
Hans-Dieter Nolting,
Walter Burger
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Teil A: Transition — Einfiihrung und Uberblick
zum Stand der Forschung






Chronische Erkrankungen spielen in der Kinder- und Jugendmedizin eine erhebliche
und zunehmend wichtigere Rolle. Sie stellen fiir die betroffenen Patienten, ihre Fami-
lien und das medizinische Versorgungssystem eine grofie Herausforderung dar. Die
Anzahl der chronisch kranken Menschen ist seit etlichen Jahren im Steigen begriffen,
nicht zuletzt wegen der Fortschritte der Medizin, die immer mehr Menschen auch bei
schweren Grundkrankheiten ein Weiterleben erméglicht, wenn auch um den Preis
chronischer Einschrdankungen ihrer Gesundheit und eines langdauernden Bedarfs be-
sonderer Unterstiitzung.

Der konkreten Einschdtzung, wie viele Menschen betroffen sind, steht die Schwie-
rigkeit entgegen, ,,chronische Krankheit* ausreichend prazise zu definieren. So kann
etwa ein chronischer Heuschnupfen oder eine Epilepsie gleichermaf3en als chro-
nische Krankheit bezeichnet werden, obwohl sie sich hinsichtlich der klinischen
Bedeutung und des Therapie- und Unterstiitzungsbedarfs erheblich unterscheiden.
Aus diesem Grund hat sich durchgesetzt, auf die Erstellung eines Katalogs chronischer
Krankheiten, der ja auch stdndig aktualisiert werden miisste, zu verzichten und als
Identifikationsmerkmal der betroffenen Personengruppe den besonderen Bedarf
an Gesundheitsversorgung und -forderung heranzuziehen. Eine solche Zuordnung
ist auch aus gesundheitspolitischer Perspektive sinnvoll, da es im Hinblick auf die
Transition schwerpunktmaflig um die Einschatzung und Bereitstellung notwendiger
professioneller Ressourcen geht.

Nach dem Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KIGGS) leben 38,7 % der Kinder
und Jugendlichen in Deutschland mit einer chronischen Gesundheitsstérung. 13,7 %
aller Kinder haben einen besonderen, zusitzlichen Bedarf an Gesundheitsversorgung
und Gesundheitsforderung — in der Altersgruppe der 14- bis 17-Jahrigen sind es 15,8 %
[1]. Dieser kann aufgrund von relativ hdufigen chronischen Krankheiten wie dem Typ 1
Diabetes mellitus oder Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises bestehen,
aber auch wegen Behinderungen, angeborenen Fehlbildungen oder sehr seltenen
Stoffwechselstorungen.

Je nach Vereinbarung mit den Kostentrdgern endet in Deutschland die kinder-
und jugendmedizinische Betreuung zwischen dem 18. und 21. Lebensjahr. Der Uber-
gang vom kinder- und jugendmedizinischen Betreuungsteam (,,Transition) in die Ver-
sorgung der Erwachsenenmedizin stellt nach allgemeiner Erfahrung eine kritische
Phase dar, die sorgfaltig geplant und gestaltet werden muss, um das in der kinder- und
jugendmedizinischen Betreuung Erreichte nicht zu gefdhrden. Vielen Jugendlichen
gelingt kein kontinuierlicher Ubergang in die erwachsenenmedizinische Versorgung
und die notwendige Entwicklung von Eigeninitiative und -verantwortung. Sie verlie-
ren so fiir kiirzere oder ldngere Zeit den Kontakt zu der notwendigen Spezialbetreuung
und stellen sich in den fachlich qualifizierten Einrichtungen der Erwachsenenme-
dizin erst dann wieder vor, wenn — méglicherweise vermeidbare — Komplikationen
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4 = 1 Einleitung

aufgetreten sind. Die in der Literatur angegebenen Zahlen sprechen von 30-40 % der
Jugendlichen [2, 95-98]. International weitgehend iibereinstimmend finden sich als
Ursache dafiir zum einen eine alterstypische Ablehnung der Unterstiitzung durch die
Eltern als auch Unsicherheiten im Umgang mit den Abldaufen und Anforderungen im
Gesundheitssystem sowie die Skepsis gegeniiber dem Wechsel vertrauter Betreuungs-
personen und -strukturen. Das ,,Zurechtkommen® in der Erwachsenenwelt erfordert
andere Verhaltensweisen und die Fahigkeit und Bereitschaft, sich auf andere Betreu-
ungsstrukturen und -stile einzustellen. Darauf sind viele Jugendliche nicht ausrei-
chend vorbereitet.

Im Rahmen von Einzelinitiativen sind in verschiedenen Lidndern lokale Aktivi-
titen entstanden, die einen geregelten Ubergang in eine spezialisierte Erwachsenen-
medizin ermdéglichen. Generelle, im Versorgungssystem verankerte Losungen wurden
bisher aber nicht etabliert, was nicht zuletzt auch daran liegt, dass es keine geregelte
Finanzierung transitionsspezifischer Leistungen gibt.

Das Berliner TransitionsProgramm (BTP) setzt an dieser Versorgungsliicke an. Es
handelt sich um eine Matrix fiir eine Versorgungsstruktur, die fiir unterschiedliche
Patientengruppen eine geregelte und von den Kostentrdgern finanzierte Transition
von der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin erméglicht.

Dies setzt allerdings das Vorhandensein entsprechend qualifizierter Versorgungs-
angebote in der Erwachsenenmedizin voraus. Diese sind gliicklicherweise fiir die
meisten Krankheitsbilder vorhanden, fehlen aber auch fiir einige seltene oder bisher
in der Pddiatrie behandelte komplexe Storungen. Der Aufbau solcher Versorgungs-
strukturen ist nicht Ziel und Inhalt des BTP und obliegt der Gesundheitspolitik und
den entsprechenden medizinischen Fachgesellschaften.

Die Entwicklung des BTP wurde durch die Férderung der Robert Bosch Stiftung
und der DRK Kliniken Berlin ermdglicht.

Inhalte, struktureller Ablauf, Materialien und Dokumentationssystem wurden
nach ausfiihrlicher Analyse des internationalen Forschungsstandes und in Vertie-
fung mit Fokusgruppen entwickelt und exemplarisch an den Krankheitsbildern des
Diabetes mellitus Typ 1 und der Epilepsieerkrankungen fiir Berlin und Brandenburg
zundchst in einem Pilotprojekt erprobt. Diese Pilotphase erfolgte in Zusammenarbeit
mit den Krankenkassen AOK Nordost, Techniker Krankenkasse (TK) und BKK VBU.

Gesundheitspolitisch steht das Thema der Transition sowohl in Deutschland als
auch international auf der Agenda. Vorreiter sind die USA mit dem Projekt ,,Healthy
People 2010“, welches sich zum Ziel gesetzt hatte, fiir alle Jugendlichen mit speziellen
Versorgungsbediirfnissen bis 2010 einen adidquaten Ubergang in eine spezialisierte
medizinische Betreuung zu gewahrleisten.

Die Relevanz der Transitionsproblematik wird inzwischen auch in Deutschland
nicht nur anerkannt, sondern als vordringlich zu 16sende Aufgabe im Rahmen der
Weiterentwicklung der medizinischen Versorgung hervorgehoben. So hat der Sach-
verstindigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen in seinem
Sondergutachten 2009 der Transition ein eigenes Kapitel gewidmet. In seinen Emp-
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fehlungen werden explizit die verstarkte Forderung von Modellversuchen zur Tran-
sition und die Aufnahme der multidisziplindren Versorgung von Jugendlichen in der
Transitionsphase in den Katalog hochspezialisierter Leistungen gefordert. Das Berli-
ner TransitionsProgramm wird in dem Gutachten als mogliches Modell fiir eine fla-
chendeckende Einfiihrung einer strukturierten, qualitdtsgesicherten und vergiiteten
Transition bezeichnet.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder und Jugendmedizin (DGK]J) richtete zum
Thema Transition eine Arbeitsgruppe ein, die Losungskonzepte erstellen soll. Die AG
Transition hat nach Uberpriifung der im Konvent fiir fachliche Zusammenarbeit der
DGKJ bekannten Transitionsprojekte das BTP als forderungswiirdig anerkannt, da
es sich von der Grundstruktur fiir einen fach- und indikationsiibergreifenden und
zudem iiberregionalen Einsatz eignet. Der Konvent fiir fachliche Zusammenarbeit
der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin (DGK]) ist das Gremium
aller Fachgesellschaften der padiatrischen Subdisziplinen. Die AG ist mit verschiede-
nen Entscheidungstrigern der Gesundheitspolitik (Gemeinsamer Bundesausschuss,
Arztekammern, Krankenkassen etc.) in einen Dialog eingetreten, um die Struktur
und die Finanzierungsmdéglichkeiten eines einheitlichen Transitionskonzeptes, aus-
gehend vom Berliner TransitionsProgramm, zu klaren.

Verschiedene medizinische Fachgesellschaften aus der Kinder- und Jugendmedi-
zin und der Erwachsenenmedizin haben inzwischen auch Arbeitsgruppen zum Thema
Transition eingerichtet; 2012 wurde die Deutsche Gesellschaft fiir Transitionsmedizin
e. V. gegriindet, die inzwischen schon vier wissenschaftliche Jahreskongresse durch-
gefiihrt hat.

Nach positiver Evaluation der im Dezember 2011 abgeschlossenen Pilotphase des
BTP erfolgte inzwischen in Zusammenarbeit mit den medizinischen Fachgesellschaf-
ten und mit weiteren Kostentrdgern eine Erweiterung der Indikationen, verbunden mit
der Entwicklung entsprechender Materialien.

Im Teil A dieses Handbuches werden der im BTP erarbeitete aktuelle Wissens-
stand zum Thema Transition und Ergebnisse der Versorgungsforschung in diesem
Gebiet dargestellt.

Im Teil B werden die Details des BTP ausgefiihrt.

Der Teil C gibt Hinweise, wie weitere Initiativen der Transitionsmedizin auf der
Grundlage des BTP inhaltlich und strukturell entwickelt und im Versorgungssystem
etabliert werden kénnen.

Die Teile des Handbuches sind so konzipiert, dass sie auch einzeln gelesen wer-
den konnen. Aus diesem Grund sind einige grundlegende Inhalte zur Transition und
zum BTP an verschiedenen Stellen des Handbuches {ibersichtsmaf3ig dargestellt.






Das Berliner TransitionsProgramm widmet sich innerhalb der gréf3eren Thematik der
Versorgung von Menschen mit besonderem Bedarf an Gesundheitsversorgung und
Gesundheitsférderung (u. a. chronisch Kranke) der sensiblen Phase des Ubergangs
Jugendlicher und junger Erwachsener von der Kinder- und Jugendmedizin in die Er-
wachsenenmedizin, die als Transition bezeichnet wird. Die Transitionsphase mit Vor-
und Nachbetreuungszeit umfasst einen ldngeren Prozesszeitraum als der eigentliche
Ubergang, der auch als ,,Transfer” bezeichnet wird.

Fiir alle Menschen ist der Ubergang von der Kindheit und Jugend in das Erwachsenen-
leben mit vielfaltigen Herausforderungen verkniipft. Diese sind vor allem verbunden
mit der Ablésung vom Elternhaus, dem Eingehen neuer menschlicher und sozialer
Bindungen, der Entwicklung eigener Weltanschauungen und Wertvorstellungen so-
wie der Entwicklung und Umsetzung beruflicher und personlicher Lebensperspekti-
ven [2, 3].

Damit ergeben sich aber auch Verdnderungen in den gesellschaftlichen Beziigen,
wobei der Schritt zu einem eigenverantwortlichen Agieren im Gesundheitswesen
einen Teil dieser Verdanderungen ausmacht. Dies spielt auch fiir medizinisch gesunde
Jugendliche eine wichtige Rolle, da diese Lebensphase nach allgemeiner Uberzeugung
nicht nur im Bereich der psychischen Gesundheit besondere Risiken mit sich bringt,
sondern in dieser Zeit auch der Grundstein fiir eine die Gesundheit férdernde oder
gefdhrdende Lebensweise gelegt wird. Das Thema der Transition ist daher folgerichtig
ganz allgemein ein wichtiges Thema im Bereich der Pravention.

Fiir chronisch kranke oder behinderte Jugendliche ist diese Phase mit besonderen Auf-
gaben verbunden. Sie miissen Verantwortung fiir die lebenslange Behandlung ihrer
Erkrankung oder Beeintrdchtigung iibernehmen und iiber die notwendigen Kennt-
nisse und Fertigkeiten verfiigen. Die Eltern, die in der Regel iiber viele Jahre die Verant-
wortung fiir die medizinische und eventuell auch spezielle psychosoziale Versorgung
iibernommen haben, miissen umgekehrt lernen, diese Verantwortung an die Jugend-
lichen bzw. jungen Erwachsenen abzugeben. Dieser Prozess stellt fiir das gesamte
familidre Gefiige eine grof3e Herausforderung dar. Hinzu kommt die Aufgabe, geeig-
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nete weiterbetreuende Spezialisten zu finden und trotz ungewohnter Strukturen und

Ablaufe zu ihnen eine vertrauensvolle therapeutische Beziehung aufzubauen. Erfah-

rungsgemaf gelingt dieser Prozess vielen Jugendlichen nicht oder nur sehr verzogert.

Aus diesem Problemkomplex ergibt sich fiir den Zeitraum der Transition ein be-
sonderer, iiber die iibliche medizinische Versorgung hinausgehender Betreuungsbe-
darf.

Die Problematik des Ubergangs ist besonders ausgepridgt, wenn es sich um
Patienten mit einem krankheitsbedingt sehr umfangreichen oder in der Erwachse-
nenmedizin kaum bekannten Versorgungsbedarf handelt. Die Eltern dieser Patienten
haben sich oft iiber die Jahre der Betreuung ihrer schwer kranken Kinder eine beson-
dere Kompetenz im Verstandnis der Erkrankung und in der Organisation notwendiger
medizinischer Leistungen und psychosozialer Hilfen erworben. Zu dem betreuenden
kinder- und jugendmedizinischen Team ist in der Regel eine fast familidre Beziehung
entstanden. Da mit dem Eintritt dieser Patienten ins Erwachsenenalter krankheits-
bedingt oder wegen der Komplexitit der Stérung eine echte Selbststandigkeit vielfach
sogar liberhaupt nicht zu erwarten ist, behalten die Eltern hier also ihre Position
als Verantwortliche und miissen in der Erwachsenenmedizin erneut verldssliche
Ansprechpartner finden, die ausreichend Verstdandnis, Zeit und fachliche Expertise
aufweisen, die komplexe Betreuung der Patienten zu iibernehmen und die ,,Experten-
rolle” der Eltern zu respektieren.

Die Jugendlichen mit komplexen Erkrankungen und Behinderungen gehen daher
in der Transition zur Erwachsenenmedizin am haufigsten ,,verloren“ oder erhalten
eine suboptimale Versorgung.

Fiir die Gesundheitsversorgung im Transitionsprozess stellen sich somit folgende
Aufgaben:

— Transitionsversorgung: Sicherstellung einer erfolgreichen Transition Jugendli-
cher mit besonderem Bedarf an Gesundheitsversorgung und Gesundheitsférde-
rung von der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin,

— Flexibilitit und individuelle angepasste Versorgung: Beriicksichtigung der
sehr unterschiedlichen Charakteristika und Schweregrade der Krankheitsbilder
und des entsprechend unterschiedlichen Betreuungsbedarfs (von sehr gleich-
férmigen bis stark variierenden Versorgungsabldufen sowie von geringem bis
intensivem Betreuungsbedarf),

— Versorgungskompetenz in der Erwachsenenmedizin: Sicherstellung einer
addquaten Versorgung in der Erwachsenenmedizin auch fiir jene Indikationen,
fiir die bisher die Fachkompetenz und Erfahrung in der Erwachsenenmedizin
nicht ausreichen, weil die Patienten erst seit kiirzerer Zeit aufgrund medizinischer
Fortschritte das Erwachsenenalter erreichen, sich aufgrund neuer Erkenntnisse
zur Atiologie und Pathogenese kinder- und jugendmedizinischer Krankheitsbil-
der das therapeutische Vorgehen grundlegend verdndert hat oder die fiir die
Versorgung spezieller Patientengruppen notwendigen Strukturen noch nicht
etabliert sind.
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Ein besonderer Versorgungsbedarf resultiert zwar in der Regel aus spezifischen

Erkrankungen oder Behinderungen, die im Rahmen der iiblichen Klassifikationssys-

teme als Diagnosen beschrieben werden kénnen; der konkrete Hilfe- und Unterstiit-

zungsbedarf ist aber diagnoseiibergreifend haufig sehr dhnlich, kann aber innerhalb
einer ,,Diagnosegruppe“ eine starke Variationsbreite aufweisen. Es ist also jeweils ein
individuelles ,,Assessment* erforderlich.

Fiir die daraus folgende ,,Klassifizierung“ hat sich die Definition von McPherson
und Mitarbeitern [4] bewéhrt, die im Rahmen des CSHCN Programms (Children With
Special Health Care Needs) in den USA entwickelt wurde:

— Normaler Bedarf: Die iiberwiegende Zahl der Jugendlichen hat nach Abschluss
der standardisierten Vorsorgeuntersuchungen (U-Untersuchungen im Kindesal-
ter und J-Untersuchungen im Jugendalter) kaum mehr regelméfligen Versorgungs-
bedarf und im frithen Erwachsenenalter nur selten und unregelméflig Kontakt
zu Haus- oder Fachirzten, der sich dann meist auf die Akutversorgung etwa bei
Unféllen oder Gesundheitsstorungen von kurzer Dauer beschriankt. Ausnahmen
sind die zahnérztliche und gynakologische Versorgung. Die Arztkontakte nehmen
erst ab dem mittleren Lebensalter wieder zu, wenn bei einigen Patienten erste
dauerhaftere Beschwerden auftreten und ab dem Alter von ca. 30 bis 35 Jahren die
entsprechenden Vorsorgeuntersuchungen regelméaf3ig wahrgenommen werden.
Insgesamt haben die Patienten dieser Gruppe einen normalen Bedarf an Gesund-
heitsversorgung und Gesundheitsférderung.

— Besonderer Bedarf: Das Berliner TransitionsProgramms wendet sich an Jugend-
liche mit einem besonderen Bedarf an Gesundheitsforderung und Gesundheits-
versorgung. Diese Gruppe wurde wie folgt definiert:

Jugendliche, die eine chronische (d. h. ldnger als zwd6lf Monate bestehende) Gesundheits-
stérung (d. h. eine korperliche, Entwicklungs-, Verhaltens- oder seelische Stérung) aufwei-
sen oder ein erhohtes Risiko fiir eine solche haben und die daraus resultierend einen ho-
heren oder anderen als den normalen Bedarf an Gesundheitsversorgung und -férderung
aufweisen.

Es zdhlen somit neben chronisch Kranken auch solche Jugendlichen/jungen Erwach-
senen zur Zielgruppe von Transitionsprogrammen, deren erhhtem Bedarf aufgrund
von Versorgungsdefiziten (Unterversorgung) aktuell nicht oder in zu geringem Um-
fang entsprochen wird. Zum anderen sind auch solche Jugendlichen dieser Gruppe
zuzuordnen, die bestimmten biologischen, sozialen oder 6konomischen Risiken aus-
gesetzt sind, die nach wissenschaftlichem Kenntnisstand geeignet sind, chronische
Krankheiten, Behinderungen oder dauerhafte funktionelle Stérungen auszul6sen.
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Vor allem das letztgenannte Kriterium verdeutlicht die praventive Ausrichtung
dieser Zielgruppen-Definition. Gerade fiir Jugendliche mit einem erhéhten Risiko fiir
gesundheitliche Beeintrdchtigungen ist eine misslungene Transition aus der kinder-
und jugendmedizinischen in die Erwachsenen-Versorgung ein zusatzlicher Risikofak-
tor, der das Gesamtrisiko weiter steigert.

Der Kinder- und Jugendgesundheitssurvey, genannt KiGGS, stellt eine fiir Deutschland
bundesweite Studie zum Gesundheitszustand von Kindern und Jugendlichen im
Alter von 0 bis 17 Jahren dar, die reprdsentative Informationen zur korperlichen,
psychischen und sozialen Lage der Kinder- und Jugendbevélkerung in Deutschland
erhoben hat [5]. Fiir den Kinder- und Jugendgesundheitssurvey wurden zwischen
2003 und 2006 knapp 18.000 Kinder und Jugendliche in 167 zufillig bestimmten Orten
ausgewadhlt und zu verschiedenen Themen befragt und untersucht. Unter anderem
wurden Daten zu Krankheiten und zum Gesundheitszustand erhoben.

Die Daten des KiGGS ermoglichen u. a. eine bevilkerungsreprasentative Analyse
zum Zusammenhang zwischen chronischen Gesundheitsproblemen und speziellem
Versorgungsbedarf bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland. Das Vorliegen
eines besonderen Versorgungsbedarfs wurde mit einer speziellen Skala gemessen
(CSHCN-Screener, vgl. [1]), die fiinf typische Bereiche abdeckt: ,,Einnahme verschrei-
bungspflichtiger Medikamente®, ,,Notwendigkeit psychosozialer oder padagogischer
Unterstiitzung®, ,,funktionelle Einschrankungen®, ,,spezieller Therapiebedarf“ sowie
»emotionale, Entwicklungs- oder Verhaltensprobleme®. Ein spezieller Versorgungs-
bedarf liegt vor, wenn mindestens einer der fiinf Bereiche (einschlieBlich der zugeho-
rigen Unterfragen) bejaht wird [1].

Der Anteil von Kindern und Jugendlichen im Alter von O bis 17 Jahren mit mindes-
tens einem chronischen Gesundheitsproblem betrug in der KiGGS-Studie insgesamt
38,7 %. Bezogen auf 15 im KiGGS spezifisch erfragte chronische Gesundheitsprobleme
lag die Pravalenz bei 31,5 %, eine amtlich anerkannte Behinderung hatten 2,0 %, die
Pravalenz angeborener Fehlbildungen wurde mit 10,6 % ermittelt [6] (Tab. 2.1).

Insgesamt betrug der Anteil von Kindern und Jugendlichen, bei denen auf Grund-
lage der (elterlichen) Angaben in dem CSHCN-Screening-Fragebogen ein besonderer
Versorgungsbedarf festgestellt wurde, 13,7 %. Bezogen nur auf die Teilgruppe, bei
der zugleich irgendeine chronische gesundheitliche Einschriankung vorlag, waren
es 25,8 % mit speziellem Versorgungsbedarf. Besonders hohe Anteile mit speziellem
Versorgungsbedarf wurden fiir die Krankheitsbilder Diabetes mellitus (ca. 70 %),
Schilddriisenkrankheiten (ca. 65 %), Epilepsie (ca. 65%) sowie Asthma (ca. 65 %)
berichtet.
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Chronische gesundheitliche Einschrankungen und spezieller Versorgungsbedarf
bei Kindern und Jugendlichen (0-17 Jahre) in Deutschland.

Kinder und Jugendliche (0-17 Jahre) mit... Pridvalenz/Anteil
(in Prozent)
irgendeiner chronischen gesundheitli- 38,7
chen Einschrénkung
davon mit speziellem Versorgungs- 25,8
bedarf
mindestens einem der 15 spezifisch Blutarmut, Psoriasis (Schuppen- 31,5
erfragten Gesundheitsprobleme flechte), allergisches Kontaktekzem,

spastische Bronchitis, Skoliose,
Migrane, Heuschnupfen, Neuro-
dermitis, Schwerhorigkeit,
Herzkrankheit, Schilddriisen-
krankheit, Aufmerksamkeits-
Hyperaktivitditssyndrom (ADHS),
Asthma bronchiale, Krampfanfille,
Diabetes mellitus

amtlich anerkannter Behinderung 2,0

angeborener Fehlbildung 10,6

Quelle: KiGGS [6]

Die KiGGS-Ergebnisse zeigen somit einerseits, dass nur ein Teil der Kinder und Ju-
gendlichen mit chronischen Gesundheitsproblemen auch einen besonderen Versor-
gungsbedarf aufweist, andererseits wurde jedoch festgestellt, dass Eltern teilweise
auch ohne Vorliegen einer chronischen Krankheit oder Behinderung bei ihren Kin-
dern einen besonderen Versorgungsbedarf (im Sinne des CSHCN-Screenings) sehen:
Von den insgesamt 13,7 % mit speziellem Versorgungsbedarf wurde bei 27 % keine
chronische gesundheitliche Einschrankung angegeben.

In der KiGGS-Studie ist explizit nur nach Erkrankungen gefragt worden, die ver-
gleichsweise hdufig vorkommen, aber teilweise nicht bzw. nur in seltenen Fallen oder
geringem Ausmaf’ mit einem speziellen Versorgungsbedarf verbunden sind, so dass
seltene Erkrankungen in den Ergebnissen der KiGGS-Studie moglicherweise unterre-
prasentiert sind. Im Hinblick auf die Transitionsversorgung sind aber auch Indikatio-
nen von Bedeutung, die seltener auftreten, aber regelhaft eine intensive Betreuung
erfordern. Gerade aufgrund des hohen Betreuungsbedarfs sollten diese schwerwie-
genderen Indikationen vor allem in Transitionsprogrammen beriicksichtigt werden
[6, 7]. In der folgenden Tab. 2.2 sind einige fiir die Transition besonders relevante Er-
krankungen ergidnzend im Uberblick dargestellt. Die Aufzihlung ist hinsichtlich der
seltenen Erkrankungen sicher nicht vollstandig. Entsprechend der aktuellen Diskus-
sionslage ist als weitere Risikogruppe die Gruppe der Ubergewichtigen aufgefiihrt.
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Fiir die Transition relevante Fallgruppen.

Fallgruppen, Pravalenz Inzidenz Quellen
Krankheitsbilder
Angeborene Herzfehler 7,2 pro 1.000 Lebend- [8]
geburten (Zeitraum 2000
bis 2005) (Europa)
Autismusspektrum- 1,47 % bei 8-jdhrigen [9]
stérungen Kindern (USA)
Chronisch entziindliche 2,1 bis 3,7 pro 100.000 [10]
Darmerkrankungen Kinder unter 16 Jah-
ren pro Jahr (Colitis
ulcerosa) (Langzeitstu-
die, 1993 bis 2004)
(Norwegen); 2,0 bis 3,6
pro 100.000 Kinder unter
16 Jahren pro Jahr (Morbus
Crohn) (Langzeitstudie,
1993 bis 2004) (Norwegen)
Cystische Fibrose 1,0 pro 1.600 Kinder pro [11]
Jahr (Stand: 2001) (Europa)
Diabetes mellitus Typ 1 30.000 bis 31.000 Kin- 19,6 bis 20,6 pro 100.000 [12]
der und Jugendliche Personenjahre pro Jahr
von 0 bis 19 Jahren (Kinder und Jugendliche
(Stand: 2002 bis 2010) von 0 bis 19 Jahren)
(Deutschland) (Stand: 2002 bis 2010)
(Deutschland)
Epilepsie 3,0 bis 6,0 pro 1.000 30,0 bis 50,0 pro [13]
Kinder (Stand: 2006) 100.000 Kinder pro Jahr
(weltweit) (Stand: 2006) (weltweit)
Humanes Immundefizienz- 66.000 bis 91.000 3.100 bis 3.600 Menschen [14]
Virus (HIV) Menschen, darunter pro Jahr, darunter weniger
ca. 200 Kinder unter als 10 durch Mutter-Kind-
15 Jahren (Stand: Ende Transmission (2012)
2012) (Deutschland) (Deutschland)
Juvenile ideopathische 14,8 pro 100.000 Kinder 6,6 pro 100.000 Kinder [15]

Arthritis

und Jugendliche unter 16
Jahren (1-Jahres-Pravalenz,
1995) (Deutschland)

und Jugendliche unter
16 Jahren pro Jahr (1995)
(Deutschland)
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(fortgesetzt)
Fallgruppen, Prdvalenz Inzidenz Quellen
Krankheitsbilder
Krebs - 15,9 pro 100.000 Kin- [16]
der und Jugendliche
unter 15 Jahren pro
Jahr (Stand: 2012)
(Deutschland)
Leukdmie 24.400 Menschen 11.400 Menschen, da- [16, 17]
(5-Jahres-Prédvalenz, von 570 Kinder unter
2005 bis 2010) 15 Jahren pro Jahr (2008)
(Deutschland) (Deutschland)
Nierentransplantation 23 Kinder und Jugendliche — [18]
(préemptiv) (1-Jah-
res-Prdvalenz, 2006)
(Deutschland)
Sichelzellenandmie 3.700 Kinder und — [19]
Erwachsene (B-Thalas-
siamien) (Langzeitstudie,
1971 bis 2007)
(Deutschland)
Terminale Nieren- 64.000 Menschen (Lang- [18]
insuffizienz zeitstudie, 1996 bis 2006)
(Deutschland)
Wachstumshormonmangel 1,0 pro 10.000 bis 1,0 pro [20]
15.000 Kinder und Jugend-
liche (Adrenogenitales
Syndrom) (Stand: 2009)
(Deutschland)
Weitere Risikogruppenz.B. 17,0 % der Kinder [21]

Ubergewicht

und Jugendlichen
zwischen 14 und 17
Jahren (Stand: 2008)
(Deutschland)

Quellen: vgl. Literaturverweise

Fiir die Planung regionaler Transitionsprogramme ist die Frage des Umfangs der Ziel-
gruppe von Bedeutung. Neben der Eingrenzung von Patientengruppen auf Basis von
Diagnosen bzw. dem Vorliegen eines besonderen Versorgungsbedarfs ist hier zu be-
riicksichtigen, dass nur die Patienten im ,,Transitionsalter”, d. h. im héheren Jugend-
bzw. friihen Erwachsenenalter, zur Zielgruppe gehoren. Das in Teil C unter Kapitel 8
beschriebene Instrument zur ,,Geschaftsplanung Transitionsmanagement“ beinhal-
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tet auch die Méglichkeit der Berechnung des Aufkommens an Transitionspatienten,
differenziert nach Krankheitshildern.

Der Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen
hat in seinem Sondergutachten aus dem Jahr 2009 die speziellen Versorgungsanfor-
derungen bei Kindern und Jugendlichen untersucht und auf der Basis des wissen-
schaftlichen Kenntnisstands auf vielfiltige Versorgungsdefizite beim Ubergang von
der pddiatrischen in die Erwachsenenversorgung, mit ihren zum Teil gravierenden
Folgen, hingewiesen [22].

Die Problematik der Ubergangsversorgung wird nachfolgend beispielhaft an eini-
gen wichtigen Gruppen chronischer Erkrankung dargestellt, wodurch auch deutlich
wird, dass sich Versorgungsanforderungen und -defizite bei den einzelnen Erkran-
kungen erheblich unterscheiden.

Fiir die Behandlung der Patienten gibt es in Deutschland im Kinder- und Jugend- wie
auch im erwachsenenmedizinischen Bereich ausreichend qualifizierte Betreuungs-
einrichtungen. Es liegen sowohl fiir den Kinder- und Jugendbereich als auch fiir die
Erwachsenenmedizin anerkannte und evidenzbasierte Leitlinien fiir die Behandlung
und Betreuung vor. Ziel in der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Diabe-
tes mellitus Typ 1 ist es, eine diabetesbedingte Verminderung der Lebensqualitadt zu
vermeiden. Die Therapie ist darauf ausgerichtet, zum einen akute Stoffwechselent-
gleisungen in Form von schweren Hypoglykdmien und Ketoazidosen zu reduzieren
und zum anderen das Risiko fiir diabetesbezogene Folgeschidden zu reduzieren. Die
Deutsche Diabetes Gesellschaft empfiehlt daher die kontinuierliche Betreuung des
Patienten in einer spezialdrztlichen Einrichtung [23]. In der Versorgungsrealitét ge-
lingt es Jugendlichen mit Typ-1 Diabetes jedoch hadufig nicht, diese kontinuierliche
Betreuung in der Erwachsenenmedizin aufrechtzuerhalten [24]. Einer Studie von van
Walleghem und Mitarbeitern zufolge, verlieren 40 % der Patienten mit Diabetes Typ 1
nach dem Transfer in die Erwachsenenmedizin den Kontakt zur Spezialmedizin [7].
Auch das Risiko fiir eine schlechtere glykdamische Kontrolle steigt nach dem Transfer
deutlich an. In einer anderen Studie wiesen die Jugendlichen nach dem Transfer ein
2,5-fach erhohtes Risiko fiir eine schlechte Blutzuckereinstellung (HbAlc- Wert grofier
als 9%) auf als Jugendliche, die noch in der padiatrischen Versorgung verblieben
waren [25].
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Epilepsie ist keine Krankheitsentitdt, sondern vielmehr ein Symptom, dem eine
Vielzahl neurologischer Krankheitsbilder zu Grunde liegen kann. Diese Erkrankungen
sind z. T. in der Erwachsenenmedizin wenig bekannt und bediirfen einer fachlichen
Expertise, die nur in wenigen Zentren vorhanden ist. Auch sind einige der Krank-
heitsbhilder mit z. T. schweren Behinderungen verbunden, die eine hoch spezialisierte
multiprofessionelle Betreuung erfordern. Die Betreuung dieser Patientengruppe
stellt auch die Organisation der Transitionsphase vor besondere Herausforderun-
gen. Ziel in der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie ist es, die
Patienten medikament6s so einzustellen, dass sie moglichst wenig bis gar keine
Anfille mehr haben, sowie beeintrachtigende Nebenwirkungen (kognitiver und/oder
kosmetischer Art) zu vermeiden [26]. Voraussetzung fiir den Therapieerfolg ist eine
gute Therapieadhdrenz beim Patienten. Bei Patienten mit Epilepsie wurde aber
gezeigt, dass Jugendliche Schwierigkeiten haben, die Chronizitdt ihrer Erkrankung
zu akzeptieren und die Vorgaben zur Medikamenteneinnahme sowie Empfehlungen
zur Lebensfiihrung einzuhalten [27, 28]. Die Betreuungskonzeption muss also zum
Ziel haben, die Jugendlichen bei diesen Aufgaben zu unterstiitzen.

Die Ergebnisse einer aktuellen Register-Studie weisen darauf hin, dass ein Verlust des
Transplantats im jugendlichen Alter von 17 bis 24 Jahren deutlich haufiger ist als in
den jiingeren (3 bis 16 Jahre) und dlteren Altersgruppen (24 Jahre und ilter) [29]. Das
jugendliche Alter gilt daher als Risikofaktor fiir ein schlechtes Patienten- bzw. Trans-
plantatiiberleben. Entscheidend fiir den Erfolg einer Transplantation sind in Bezug
auf die Nachsorge die regelmifiige Uberwachung der Nierenfunktion und die Einhal-
tung der immunsuppressiven Therapie [30]. In diesem Punkt gilt der Ubergang von der
padiatrischen in die erwachsenenmedizinische Versorgung als besonders kritische
Phase. In einer Untersuchung von Watson verloren 40 % der jugendlichen Nieren-
transplantierten ihr Transplantat innerhalb von 36 Monaten nach dem Transfer in die
Erwachsenenmedizin [31]. Bei den meisten dieser Patienten wurde eine Unterdosie-
rung an Immunsuppressiva festgestellt, so dass eine fehlende Medikamentenadha-
renz als Ursache vermutet wird. Eine systematische Literaturstudie ergab, dass bei
padiatrischen Patienten (unter 21 Jahren) mit Nierentransplantation tiber 44 % aller
Transplantatverluste und 23 % der spaten akuten AbstofSungsreaktionen Folge einer
unzureichenden Medikationsadhirenz waren [32].
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Bei der juvenilen Arthritis handelt es sich um eine chronisch entziindliche System-
erkrankung, die umfangreiche Schidigungen insbesondere an dem Bewegungsap-
parat und den Gelenken ausldsen kann. Die Behandlung der chronischen Gelenk-
entziindung im Kindesalter ist komplex und orientiert sich an der Form bzw. Schwere
der Erkrankung. Sie umfasst sowohl medikamentdse, krankengymnastische, physi-
kalische und ergotherapeutische MafSinahmen als auch eine psychosoziale Betreuung
der gesamten Familie [33]. Mehr als die Hilfte der im Kindesalter manifestierten
Erkrankungen bestehen bis ins Erwachsenenalter fort. Somit haben viele Patienten
einen fachspezifischen Betreuungsbedarf iiber das Jugendalter hinaus und dement-
sprechend besteht die Notwendigkeit einer Weiterbetreuung in der Erwachsenen-
medizin. Dennoch werden in Deutschland immer noch ein Drittel der Patienten mit
aktiver Erkrankung nicht durch einen Erwachsenenrheumatologen betreut, obwohl
dies gegeniiber der Situation im Jahr 2002 einen Fortschritt darstellt. Damals befanden
sich zwei Drittel der Patienten nicht in spezialisierter rheumatologischer Betreuung
[34]. Von denjenigen Jugendlichen, die die internistische Rheumatologie erreichen,
kommt jedoch ein bedeutender Teil nicht mit der neuen Betreuungssituation zurecht
und ist mit der erwachsenenmedizinischen Versorgung unzufrieden. Die Ergebnisse
einer aktuellen Befragung unter jungen Rheumatikern zeigen, dass viele Patienten
darunter leiden, dass sich die Arzte zu wenig Zeit nehmen und sie nicht die notwen-
digen Informationen und Verordnungen erhalten [34].

Zu den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen zdhlen die Krankheitsbilder
Morbus Crohn und Colitis ulcerosa. Beide Krankheitsbilder zeichnen sich durch
schubweise rezidivierende oder kontinuierlich auftretende entziindliche Verdnderun-
gen des Darms aus. Zu den chronischen Problemen, wie Bauchschmerzen, Durchfall
und Gewichtsabnahme, kommen bei CED im Kindes- und Jugendalter vor allem
auch psychosoziale Probleme und Entwicklungsverzégerungen sowie langfristige
Risiken durch Folgen der Malabsorption und chronischer Entziindung hinzu. Die
Betroffenen leiden hiufig unter Wachstums- und Reifungsverzégerungen und sind in
ihrer seelischen Gesundheit starker gefahrdet als andere Gruppen mit chronischen Er-
krankungen [35]. Die Transition von Jugendlichen mit CED stellt daher eine besondere
Herausforderung dar, die neben den medizinischen insbesondere auch psychosoziale
Aspekte einschlieflen muss.
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Bei psychischen Stérungen, die bereits im Kindes- und Jugendalter aufgetreten sind
und die u. U. im Erwachsenenalter persistieren, stellt sich die Frage des Ubergangs
aus der kinder- und jugendpsychiatrischen bzw. -psychotherapeutischen Versorgung
in die psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgungs- und Hilfesysteme fiir
Erwachsene.

Eine Studie aus dem Vereinigten Kénigreich zum Prozess des Ubergangs aus
der Kinder- und Jugendpsychiatrie (KJP) in die Erwachsenenpsychiatrie (EP) hat
erhebliche Defizite aufgezeigt: Untersucht wurden 154 Patienten, die (altersbedingt)
die KJP verlassen mussten. 64 Patienten haben aus verschiedensten (vielfach medi-
zinisch nicht akzeptablen) Griinden keine Transition vollzogen, d. h. haben die KJP
verlassen, aber sind nicht in die EP gewechselt. Beziiglich der 90 Wechsler in die EP
stellen die Studienautoren fest, dass weniger als 5 % dieser Patienten eine ,,optimale
Transition” im Sinne einer angemessenen Transitionsplanung und -vorbereitung,
eines guten Informationstransfers zwischen dem KJP- und dem EP-Team sowie einer
kontinuierlichen Versorgung erfahren haben [36].

Auch in Deutschland wéchst aktuell die Aufmerksamkeit fiir Fragestellungen der
»lransitionspsychiatrie“ [37, 38].

Eine fehlende oder geringe Therapieadhidrenz verursacht nicht nur vermeidbares Leid
bei den Patienten und ihren Familien, sondern auch zusétzliche Kosten fiir das Ge-
sundheitssystem. Wie viele medizinische Leitlinien und Studien zu chronischen Er-
krankungen zeigen, kdnnen durch regelmafiige Kontrollen und die Einhaltung der
Therapievorschriften Akutkomplikationen vermieden, aber auch die Gefahr einer Pro-
gression der Erkrankung sowie das Auftreten von Spétfolgen reduziert werden [39].

Zusiétzliche, zum Teil (vermeidbare) Kosten entstehen in erster Linie in Folge von
komplikationsbedingten vermehrten Krankenhauseinweisungen sowie weiteren the-
rapeutischen und diagnostischen Mafinahmen. Indirekt steigen die volkswirtschaft-
lichen Kosten in Folge von Fehlzeiten im Beruf/in der Ausbildung und friihzeitiger
Berentung [40, 94].

Die exakte Hohe direkter und indirekter Krankheitskosten ldsst sich in der Regel
nur sehr aufwendig ermitteln. So wurden im Rahmen der CODE-2-Studie erstmalig
die Kosten fiir Diabetes Typ 2 erfasst und analysiert. Verantwortlich fiir die hohen
Ausgaben beim Diabetes waren der Studie zufolge diabetesbedingte Komplikationen
und Folgeerkrankungen. Die Kosten pro Patient stiegen mit dem Komplikationsstatus
vom 1,3-Fachen (keine Komplikationen) auf das 4,1-Fache (makro- und mikrovasku-
ldare Komplikationen) der durchschnittlichen Ausgaben fiir Versicherte der Gesetzli-
chen Krankenkassen (GKV) an [41].
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Die Folgekosten von Komplikationen bei pddiatrischen Patienten mit Typ-1-
Diabetes wurden in einer aktuellen Studie in Deutschland untersucht. Demnach
waren die der Komplikation direkt zurechenbaren Kosten fiir stationdre Aufenthalte,
ambulante Behandlungen sowie indikationsspezifische Medikamente bei Patienten
mit mehreren akuten Stoffwechselentgleisungen (Diabetische Ketoazidose, DKA)
3,6-mal so hoch und bei Patienten mit einer DKA 2,2-mal so hoch wie bei Patienten
ohne DKA [42].

Ein erfolgreicher Transitionsprozess kénnte den Krankenkassen Leistungsaus-
gaben ersparen, wenn es gelingt, durch eine bruchlose Behandlungskontinuitit akute
und chronische Komplikationen zu vermeiden.

Einzelne Studien bieten dafiir Hinweise, dass Transitionsprogramme einen posi-
tiven Effekt auf gesundheits6konomische Aspekte haben [7, 42].



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.



26 =—— 3 Transition — strukturelle und inhaltliche Aufgaben und Empfehlungen

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].



Die Ergebnisse aus der Literatur und den Diskussionen in den Fokusgruppen wurden
gegliedert nach ,,Personliche Faktoren der Jugendlichen und ihrer Familien®, ,,Zugang
zur Versorgung®, ,,Strukturen und Verantwortlichkeiten®, ,,Arztliche Versorgung®,
,2Kommunikation® und ,,gesellschaftliche Barrieren* zur Grundlage der inhaltlichen
und strukturellen Ausgestaltung des BTP und seiner Materialien.

Aus den Ergebnissen der Fokusgruppen wurden folgende Schlussfolgerungen fiir die
Entwicklung des Berliner TransitionsProgramms gezogen:

Durch ein Transitionsprogramm kénnen Barrieren auf der persénlichen Ebene durch
verschiedene Maf3nahmen zur Wissensvermittlung verringert werden (Wissen {iiber
Erkrankung und Therapie, den Transitionsprozess, die Organisation der Gesundheits-
versorgung und die eigene Rolle als mdglichst selbstverantwortlicher Patient). Solche
Mafinahmen kénnen Schulungen oder spezielle Informationsmaterialien zu den je-
weiligen Themen sein. Dariiber hinaus kann der Austausch mit anderen Patienten
in Selbsthilfegruppen, Internet-Foren und -Chatrooms helfen, besser mit Krisen und
Uberforderungssituationen umzugehen. Hilfreich ist in diesem Zusammenhang auch
ein Fallmanager, der als personlicher Begleiter die jungen Patienten gerade in schwie-
rigen Phasen unterstiitzen kann. Mafinahmen wie die vorgenannten schaffen insge-
samt mehr Sicherheit im Umgang mit der Krankheit und setzen damit Kapazitaten fiir
die Zukunftsplanung frei, die fiir eine erfolgreiche Transition wesentlich ist.

Liegen Barrieren durch besondere psychosoziale Belastungen vor, muss eine darauf
spezialisierte Betreuung zur Verfiigung stehen. Solche Mafinahmen kdnnen nicht Teil
eines allgemeinen Transitionskonzeptes sein, da sie nur eine Minderheit von Pati-
enten betreffen und die Versorgung hier sehr variabel auf den unterschiedlich aus-
gepragten Bedarf reagieren muss. Zur erfolgreichen Unterstiitzung solcher Patienten
und ihrer Familien miissen jedoch die Schnittstellen mit entsprechend qualifizier-
ten Einrichtungen klar definiert werden. Wichtig ist dafiir die Koordinationsfunktion,
wie sie ein Fallmanager im Rahmen der Transitionsphase iibernehmen kann. Dariiber
hinaus muss es moglicherweise spezielle Angebote fiir Familien mit Migrationshinter-
grund geben, wenn z. B. kulturelle oder Sprachbarrieren die Transition behindern.

© 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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Einem allgemeinen, eher diffusen Widerstand gegen die Transition kann mogli-
cherweise schon friih entgegengewirkt werden, wenn der eigentliche Transferzeit-
punkt ausreichend friih thematisiert wird und seine Einbettung im fortlaufenden
Behandlungsprozess nahegebracht wird. Durch Aufklarung, klare und durchschau-
bare Prozesse und kompetente Ansprechpartner wie den Fallmanager kann sowohl
den Patienten und ihren Eltern als auch den Leistungserbringern mehr Sicherheit
vermittelt und ihre Kooperationsbereitschaft im Transitionsprozess erhoht werden.

Die Entwicklung klinischer Leitlinien, die sowohl die kinder- und jugendmedizinische
Versorgung als auch die Transition und die Versorgung in der Erwachsenenmedizin
abdecken, ist insbesondere fiir die Behandlung chronisch Kranker von hoher Bedeu-
tung. Dies kann im Rahmen eines Versorgungsprogramms fiir die Transitionsphase
nicht geleistet werden, sondern muss auf der Ebene der medizinischen Fachgesell-
schaften und Verbédnde fiir die einzelnen Indikationen bearbeitet werden. Aktuelle
Entwicklungen hierzu werden derzeit von der Deutschen Gesellschaft fiir Transitions-
medizin e. V. geplant und gesteuert.

Ein gesundheitspolitisches Konzept fiir die Transition Jugendlicher mit beson-
derem Bedarf an Gesundheitsversorgung und -forderung sollte folgende Eckpunkte
beriicksichtigen:

Das drztliche und nichtarztliche Versorgungsangebot sollte in ausreichender Breite
(umfassend) und Tiefe (spezialisiert) vorhanden sein. Wesentlich ist hier insbeson-
dere eine integrierte Versorgung durch die verschiedenen Leistungserbringer. Das An-
gebot muss krankheits- und altersspezifische Anforderungen beriicksichtigen. Es sind
eine Reihe von Mafinahmen denkbar, die besonders die Serviceaspekte der Versor-
gung verbessern kénnen, z. B. eine bessere Erreichbarkeit der Arzte per Telefon oder
E-Mail, flexiblere Terminvergabe und Reminder (etwa per Telefon oder SMS), die den
Jugendlichen helfen, ihre Arzttermine zuverldssiger einzuhalten.

Das umfassende und spezialisierte Angebot muss bekannt oder fiir Patienten bei
entsprechender Suche gut erreichbar sein. Dariiber hinaus sollte insbesondere die
direkte Erreichbarkeit in Notsituationen gegeben sein. Da es dafiir bislang wenig
Initiativen gibt, in denen sich z.B. kommunal/regional mehrere Leistungsanbieter
zusammenschlief3en, gilt es, genau solche Netzwerke nun ins Leben zu rufen. Der
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nutzerorientierte Einsatz adaquater Medien und die Einbindung relevanter Organisa-
tionen fiir die jeweilige Region sind hier von Bedeutung.

Die Erstattung von indikations- und transitionsspezifischen Leistungen, d. h. des in-
dividuell erforderlichen Paketes an Versorgungleistungen, muss in addquater Hohe
gegeben sein.

Transitionsspezifische Zusatzleistungen miissen daher so vergiitet werden, dass
der tatsachliche zeitliche, organisatorische und materielle Aufwand damit gedeckt ist.
Im Zuge der Entwicklung eines erfolgreichen Transitionsprogramms muss auch die
aktuelle Vergiitung analysiert und ggf. ergdnzt werden.

Die Transition der Jugendlichen sollte multiprofessionell betreut, klar strukturiert und
mit eindeutig verteilten Verantwortlichkeiten erfolgen. Sie soll sich an einem Versor-
gungspfad orientieren, der den Ablauf aller Versorgungsleistungen regelt. Dies kann
auch eine Neuregelung der Aufgabenteilung unter den Leistungserbringern erfordern.

Der Zeitpunkt der Transition sollte auf der Basis individueller ,,Reife“, Art und Umfang
der Unterstiitzungsmafinahmen festgelegt und dem individuellen Bedarf angepasst
werden.

Der vorgegebene integrierte Versorgungspfad erlaubt eine individuelle Planung des
Transitionsablaufes. Dabei konnen und sollten die Verantwortlichkeiten bzw. Rollen
der Leistungserbringer als auch der Jugendlichen und ihrer Eltern bzw. Familien ver-
bindlich festgelegt werden. Ergdnzend kdonnen auch noch Serviceaspekte, wie z. B.
Erinnerungsfunktionen, fiir Termine beriicksichtigt werden. Auf die Rolle des Fall-
managers, der solche Funktionen mit iibernehmen kann, wurde bereits in der Dar-
stellung der internationalen Literatur und den Empfehlungen dazu hingewiesen. Die
Aufgaben und das erforderliche Kompetenzprofil sind in Kapitel 6.3.4 beschrieben.
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Sowohl Kinder- und Jugendmediziner als auch Erwachsenenmediziner miissen sich
bewusst sein, dass ihre Behandlungskulturen in der Regel deutlich voneinander ab-
weichen. Gemeinsame Sprechstunden kénnen hier die Wahrnehmung des jeweiligen
Vorgehens scharfen, hilfreich sind auf jeden Fall personliche Kontakte und Abspra-
chen. Den Jugendlichen gegeniiber sollten in der Vorbereitung der Transition die zu
erwartenden Unterschiede in der Behandlungskultur bereits vom Kinder- und Jugend-
mediziner angesprochen werden, dies kann aber auch durch das Fallmanagement
erfolgen.

Insbesondere die fachliche Kompetenz fiir die speziellen Anforderungen des Transiti-
onsprozesses selber, aber auch fiir die Behandlung jener chronischen Erkrankungen,
die in der Vergangenheit aufgrund der kurzen Lebenserwartung seltener bei Erwach-
senenmedizinern erfolgte, sollten im Rahmen eines Transitionsprogramms verbessert
werden. Weiter sollte den Leistungserbringern im Rahmen des Programms Informati-
onsmaterial zu allen Aspekten des Transitionsprozesses und den damit einhergehen-
den Problemstellungen angeboten werden.

Die Arzte sollten die eigenen Kompetenzen und ihre Grenzen reflektieren und ggf. die
Zusammenarbeit mit anderen Leistungserbringern in den Bereichen suchen, in denen
die eigene Kompetenz nicht ausreicht. Die Spezialisierung einzelner Leistungserbrin-
ger z.B. auf ausgewihlte Indikationen oder Verfahren kann zu mehr Effizienz und
optimierter Fachkompetenz fiihren, wenn sich die Spezialisten konsequent mit an-
deren Leistungserbringern vernetzen und die so entstehenden Netzwerke iiber klare
Strukturen und Verantwortlichkeiten verfiigen.

Leistungserbringer sollten im direkten Kontakt mit dem Patienten professionelle Re-
geln der Kommunikation beherrschen und beriicksichtigen und fiir die Jugendlichen
und jungen Erwachsenen eine einfiihlsame und vertrauensvolle Atmosphére schaf-
fen. Der Kommunikationsstil muss der individuellen Reife des Patienten angemessen
sein. Dafiir brauchen Erwachsenenmediziner, die in der Regel mit Jugendlichen und
deren Ansprache wenig Erfahrung haben, ggf. gezielte Fortbildungsangebote.
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Arzte sollten in der Kommunikation mit anderen Leistungserbringern die zentralen
Elemente, wie z. B. Uberweisungsschreiben, Darstellung der Patientenhistorie, Ab-
stimmung der Versorgungsprozesse, in erforderlicher Qualitat umsetzen. Ein Teil die-
ser Kommunikationsprozesse kann durch Dokumentationsbogen, Checklisten oder
dhnliche Instrumente in Papierform oder elektronisch strukturiert werden. Dariiber
hinaus konnen insbesondere in Netzwerken Kommunikationswege auch strukturell
detaillierter geregelt werden.

Patienten und Eltern miissen dabei unterstiitzt werden, die eigenen Bediirfnisse klar
gegeniiber Leistungserbringern zu kommunizieren. Dies kann z. B. iiber Schulungen,
Workshops, Beratung und Austausch mit anderen Patienten geférdert werden. Auch
hier konnen Fragebdgen, Checklisten und Dokumentationsbdgen helfen, den Kom-
munikationsprozess zu strukturieren.

Das Thema Transition hat in der Regel fiir die einzelnen Leistungserbringer jeweils
lediglich eine geringe Bedeutung. Ein Arzt oder Therapeut betreut meistens pro Jahr
nur wenige Patienten, die sowohl chronisch krank als auch von der Transition betrof-
fen sind. Ahnliches gilt fiir zustindige Beh6rden und Selbsthilfegruppen, weil diese
iiblicherweise krankheitsbezogen organisiert sind und Jugendliche im Transitions-
alter in der jeweiligen Klientel eine Minderheit darstellen.

Aus diesen Griinden war es notwendig, eine Institution ,,Transitionsstelle® zu eta-
blieren, die indikationsiibergreifend regional oder {iberregional fiir das Thema Tran-
sition verantwortlich ist und entsprechende Strukturen, Prozesse, Mafinahmen und
Instrumente entwickelt. Das kann effizient und effektiv die aktuelle Versorgung um
fehlende Elemente wie Prozessvorgaben, Fallmanagement, Informationsmaterial und
Schulungen ergdnzen.

Chronische Krankheiten oder Behinderungen sind durch ihre Dauerhaftigkeit und die
damit verbundenen standigen Herausforderungen durch Therapie und diverse Krank-
heitsfolgen auf das Engste mit dem personlichen Leben verkniipft. Schwierigkeiten
mit der Lebensbewadltigung im Allgemeinen kdnnen sich daher direkt auf die Bewalti-
gung der krankheitsspezifischen Herausforderungen iibertragen. Es ist deshalb wich-
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tig, im Rahmen von Transitionsprogrammen den Jugendlichen und ihren Familien
auch Informationen und Hilfen zu verschiedenen Themenbereichen anzubieten, die
nicht immer direkt in Zusammenhang mit der jeweiligen Erkrankung stehen.

Diese lassen sich thematisch folgendermafien gliedern:

©E N AW

=
N e o

Wissen iiber die jeweilige Erkrankung

Transitionsprozess

Selbstmanagement

Gezielte Forderung der personlichen Weiterentwicklung
Ausbildung und Berufsvorbereitung

Wohnkonzepte

Gesetzliche und juristische Themen

Umgang mit dem Gesundheitswesen und Erstattung von Leistungen
Erndhrung und Bewegung

. Sexualitdat und Drogen
. Psychologische Unterstiitzung

Familienbezogene Unterstiitzung

Geeignete Instrumente und Mafinahmen zur Vermittlung dieser Themen sind:

a.

b.

Informationsmaterialien: Broschiiren, Biicher, Vertffentlichungen, Internetsei-
ten zum Einstieg, Vertiefen und Nachschlagen.

Workshops: Sie sind besonders zur Basisinformation in der Vorbereitung auf die
Transition sinnvoll. Im Rahmen einer Schulung kann relativ kompakt das ganze
Themenspektrum iiberblicksartig vermittelt und diskutiert werden.

Austausch: Der Austausch mit anderen Patienten ergibt sich bereits im Rahmen
von Schulungen, sollte aber im Bereich der Selbsthilfe weiter forciert werden, im
regionalen Versorgungskontext verankert sein und kontinuierlich wahrend der
Transition stattfinden. Es ist auch denkbar, Mentoren zu vermitteln, die selber die
Transition bereits durchlaufen haben.

Beratung: Spezifische Beratungsangebote durch Experten zu ausgewdhlten The-
men sollten Informationsmaterialien, Schulungen und den Austausch unter Pati-
enten ergianzen. Hier kénnen individuell Themen vertieft und Detailfragen gelost
werden. In der Regel stehen die hierfiir erforderlichen Experten in den Regionen
bereits zur Verfiigung. Moglicherweise ist die Kernaufgabe eines Transitionspro-
gramms in diesem Zusammenhang, diese Experten in ein Netzwerk einzubinden.



Das Konzept des Berliner TransitionsProgramms wurde von einer Arbeitsgruppe an
den DRK Kliniken Berlin und dem IGES Institut entwickelt und wegen seiner grund-
sdtzlichen Bedeutung fiir die Versorgung chronisch kranker Menschen von der Robert
Bosch Stiftung gefordert.

Die Entwicklung und Erprobung wurden im Zeitraum von 2008 bis 2011 unter dem
Titel: ,,Chronisch kranke Kinder und Jugendliche: Entwicklung eines Interventions-
und Rahmenkonzepts fiir den Ubergang von der Pidiatrie in die Erwachsenen-
medizin“ realisiert. Eine begleitende Evaluationsuntersuchung sollte als Pilotpro-
jekt — im Sinne einer Machbarkeitsstudie — die grundsatzliche Realisierbarkeit eines
Transitionsprogramms unter den Bedingungen des deutschen Gesundheitssystems
untersuchen. Dabei war es nicht Ziel der Untersuchung, die Effekte eines Transitions-
programms auf definierte Ergebnisgréfien wie z. B. Therapie- oder Krankheitsverlauf
valide nachzuweisen. Da das BTP auf die Losung von Transitionsproblemen angelegt
ist, bestand das Erfolgskriterium in der erfolgten Verankerung des Patienten und
seiner Familie in der Erwachsenenmedizin.

Ziel des Projektes war es, anhand zweier exemplarischer Erkrankungen ein flexibles,
auf verschiedene im Kindesalter beginnende chronische Erkrankungen iibertragbares
Interventionskonzept fiir die Phase des Ubergangs chronisch kranker Jugendlicher
von der pddiatrischen in die erwachsenenmedizinische Betreuung zu entwickeln und
Zu erproben.

Um die Nachhaltigkeit des Programms nach der Forderphase sicherzustellen,
wurden bereits in der Vorbereitungsphase Krankenkassen angesprochen und das
Konzept vorgestellt. Neben der Férderung der Erprobung durch die Robert Bosch
Stiftung wurde das Vorhaben durch einen Vertrag zur integrierten Versorgung nach
§140a SGB V mit drei Gesetzlichen Krankenkassen (AOK Nordost, BKK VBU, Techniker
Krankenkasse) ermdglicht. Im Rahmen dieses Vertrages wurden die transitionsspe-
zifischen Leistungen vergiitet, die bislang iiber die Regelversorgung nicht finanziert
werden.
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In dieser Phase wurden das Gesamtkonzept des Transitionsprogramms — inklusive
aller operativen Prozesse und Umsetzungsmaterialien — sowie die verschiedenen
Vertragskonstrukte (Vertrdge mit Leistungserbringern, Kostentrdgern) entwickelt.
Parallel dazu wurde die Infrastruktur fiir die Programmdurchfiihrung (Fallmanage-
ment usw.) aufgebaut. Ferner wurde die Gewinnung von kooperierenden Leistungser-
bringern (Péddiater, Erwachsenenmediziner) und Kostentragern betrieben. Das Design
der begleitenden Evaluation wurde im Detail ausgearbeitet, die Zustimmung der
zustdndigen Ethikkommission eingeholt und die Erhebungs- und Dokumentationsin-
strumente entwickelt.

Im Mittelpunkt der Umsetzungsphase standen die Gewinnung von Patienten fiir das
Transitionsprogramm sowie deren Betreuung gemaf} den festgelegten Vorgehenswei-
sen. Ferner wurden Aktivitidten zur Offentlichkeitsarbeit sowie im Hinblick auf eine
spitere Erweiterung oder Ubertragung des Programms auf andere im Kindesalter be-
ginnende chronische Erkrankungen durchgefiihrt.

Nach Ende der Umsetzungsphase erfolgten die Auswertung der fiir die Projektevalua-
tion gesammelten Daten und die Erstellung des Evaluationsberichts. Basierend auf
den Projekterfahrungen und den Evaluationsergebnissen sollte dann das Konzept des
Berliner TransitionsProgramms angepasst werden, so dass es routinefdahig und geeig-
net ist, bei méglichst vielen Krankheitsbildern die Transition zwischen Padiatrie und
Erwachsenenmedizin zu unterstiitzen.

Als exemplarische Erkrankungen wurden Diabetes mellitus Typ 1 sowie Epilepsie
ausgewahlt. Die Teilnehmer am Transitionsprogramm sollten zwischen 16 und 20 Jah-
ren alt sein. Das Konzept sieht vor, dass die Zielgruppe vor der Transition in das Pro-
gramm eingeschrieben wird, also wiahrend sie noch durch den Padiater versorgt wird.

Der urspriingliche Zeitplan des Projekts konnte nicht eingehalten werden, weil
es in der Initialisierungsphase — d. h. bei der Gewinnung von Kooperationspartnern
unter den Krankenversicherungen und den Leistungserbringern — zu Verzogerungen
gekommen war. Der Beginn des Einschlusses der ersten Patienten verzégerte sich da-
her um etwa zwo0lf Monate. Die Anpassung und Erweiterung des Konzeptes erfolgten
somit zeitversetzt. Dies wurde durch eine Verldngerung der Laufzeit des Projekts aus-
geglichen.

Eine detaillierte Darstellung der wissenschaftlichen Konzeption findet sich in An-
lage Anhang Al.



Teil B: Das Versorgungskonzept
des Berliner TransitionsProgramms (BTP)






Im Folgenden werden Gliederung, Struktur und Inhalte des Versorgungskonzeptes
dargestellt. Es wurde im Rahmen des von der Robert Bosch Stiftung geférderten Ent-
wicklungsprojekts von 2007 bis 2011 entwickelt und erprobt und kommt in der hier
dargestellten Form seit 2012 zum Einsatz.

Die Zielgruppe sind Jugendliche mit besonderem Bedarf an Gesundheitsversorgung

und -forderung. Es handelt sich insbesondere um chronisch erkrankte Jugendliche.

Neben den vertraglich eingeschlossenen Indikationen (siehe Anlage Anhang A3) miis-

sen die Teilnehmer noch weitere Voraussetzungen erfiillen:

— Die Versicherten sind zwischen 16 und 21 Jahren alt.

- Sie sind noch in ambulanter Betreuung beim Kinder- und Jugendspezialisten.

— Der Transfer in die Erwachsenenmedizin ist innerhalb der nachsten zwolf Monate
geplant.

—  Der Versicherte erklirt seine Einwilligung zur Programmteilnahme (Zustimmung
zum Austausch von Daten zwischen BTP und Kooperationspartnern, Teilnahme-
erkldarung gegeniiber Krankenkasse).

— Die Krankenkasse iibernimmt die Kosten der Programmteilnahme.

Der integrierte Versorgungspfad ist der ,,Fahrplan®“ des Transitionsprozesses. In ihm
sind die zeitlichen Abldufe und wichtigen Meilensteine definiert. Der Versorgungspfad
strukturiert den Ablauf und die Aufgabenverteilung aller Akteure. Er wird zunéchst
zur Orientierung als Ubersicht zur Darstellung der Programmkomponenten (Abb. 6.1)
und dann noch einmal in seinen einzelnen Schritten (Kapitel 6.5) dargestellt.

Die transitionsspezifischen Leistungen (wie z.B. Transitionsgesprdche, Tran-
sitionsplanung, Fallmanagement) sind im Versorgungspfad integriert und die An-
wendung wesentlicher Instrumente fiir die Kommunikation unter den Beteiligten
dargestellt (z. B. Fragebdgen und die strukturierte Epikrise).
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Ablaufschema des BTP
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| Patienten, Familie i =
o
®
- Programmablauf mit _‘ [ - Priifen der Unterlagen i
Unterschrift vom Patienten = Teilnahme- — _ ginhindung der Krankenkasse »Starter-_ &
(Datenschutz, Teilnahme) erlJ(laru\ng - Aufnahme des Patienten paket N =
~N 3
— By
=
— Durchfiihrung eines ‘ [ - Koordination (Information, Beratung, °® E:
vorab vereinbarten »1. Transitions- Vermittlung von Anlaufstellen) Kontakt 5
30 min-Transitions- gesprach
gespréches
e _ _ _ _ _ Transition |
— Standardisierte Epikrise ‘ [ - Kontaktaufnahme von Erwachsenenarzt
(Vordruck) - Unterstiitzung bei Terminierung und Kontakt %
- Ggf. Fallkonferenz Eprikrise Befundiibermittlung =0z
- Ggf. Planung und Organisation von 3
‘ l Fallkonferenz zwischen den Arzten
m
-
— Durchfiihrung des 30 min- ‘ ’ — Zuordnung des Patienten zu Fallgruppe &
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Abb. 6.1: Ablaufschema des BTP.

6.3 Die wichtigsten Programmkomponenten
6.3.1 Transitionsgespréache (TG)

Kernelemente der Transitionsversorgung von arztlicher Seite sind drei Transitionsge-
spriache zwischen Patienten und Spezialisten (der Kinder- und Jugendmedizin bzw.
Erwachsenenmedizin). Die Gespriche finden statt vor dem Ubergang mit dem Kinder-
und Jugendspezialisten, nach dem Transfer sowie zum Programmabschluss mit dem
Erwachsenenspezialisten.

In ihnen werden systematisch die fiinf Lebensbereiche behandelt, die fiir eine
erfolgreiche Transition wesentlich sind: (1) Krankheit, Behandlung, Gesundheit,
(2) Psychosoziale Aspekte, (3) Zukunft, (4) Gesundheitssystem und (5) Transition.

Die Gespriache werden durch Patienten und Angehérige auf Basis von Fragebégen
vorbereitet, das Gesprach selbst entlang der Checkliste Transitionsgesprdche struktu-
riert. In den Fragebdgen sowie der Checkliste wird {iber eine wiederkehrende Syste-
matik die Fahigkeit der Jugendlichen in den fiinf wesentlichen Lebensbereichen ab-
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gefragt und bewertet (Selbst- sowie Fremdeinschitzung durch Eltern und Spezialist).
Daraus abgeleitet wird ggf. die Notwendigkeit zusédtzlicher Maf3nahmen fiir die Tran-
sitionsplanung vermerkt.

Das Ergebnis des Transitionsgesprdaches wird in einem vorstrukturierten Doku-
mentationsformular dokumentiert und an das Fallmanagement iibermittelt.

Das erste TG soll im Alter zwischen 16 und 18 Jahren stattfinden und primér den
Unterstiitzungsbedarf in der Transitionsphase ,vor Transition* ermitteln sowie den
Patienten thematisch auf die Transition vorbereiten und in das Programm integrie-
ren. Bei diesem Gesprdach wird der Bedarf des Jugendlichen an Unterstiitzung und
Forderung in der Zeit der Transition erhoben. Bei Jugendlichen, die schwer kognitiv
beeintrachtigt sind und dauerhafter Unterstiitzung bzw. einer Betreuung bediirfen,
sind ihre Eltern bzw. Betreuer neben den Jugendlichen die priméren Ansprechpartner
im Programm.

Das zweite TG findet einige Zeit (3—6 Monate) nach dem Transfer statt. Je nachdem,
als wie komplex das Erkrankungsgeschehen des Patienten eingeordnet wird, kann
dieses Gesprach durch den weiterbetreuenden Spezialisten der Erwachsenenmedizin
allein durchgefiihrt werden oder als gemeinsame Sprechstunde mit dem zuvor betreu-
enden padiatrischen Spezialisten stattfinden oder durch eine Fallkonferenz ergéanzt
werden.

Das Abschlussgesprach in der Erwachsenenmedizin — nach zw6lf Monaten — mar-
kiert den Abschluss der Transitionsphase und dient der zusammenfassenden Bewer-
tung des Prozesses.

Bei besonders hoher Komplexitidt von Krankheitsverlauf und/oder Betreuungs- und
Lebenssituation kann ein intensiverer und direkter Austausch der Betreuer erforder-
lich sein. Hierzu konnen als Instrumente die Gemeinsame Sprechstunde und die Fall-
konferenz genutzt werden.

Das 2. Transitionsgespriach kann auch im Zuge des Ubergangs von dem Kinder-
und Jugendspezialisten zu dem Erwachsenenspezialisten als gemeinsame Sprech-
stunde stattfinden und der detaillierten Abstimmung zwischen vor- und nachbe-
handelndem Arzt und der Vertrauensbildung zwischen Patienten und der neuen
betreuenden Einrichtung bzw. den dortigen Spezialisten dienen.

Im Rahmen dieser Sprechstunde kénnen noch einmal fiir alle nachvollziehbar
die Ubergabe des Patienten und die anschauliche Darstellung des gemeinsamen Vor-
gehens und ggf. die Abstimmung des gemeinsamen Betreuungskonzeptes erfolgen.
Behandlungsziele und Mafinahmen konnen gemeinsam erdrtert und noch offene Fra-
gen zwischen Patienten und Arzten geklirt werden. Im Einzelfall kann die Teilnahme
der Eltern fiir diese eine wichtige vertrauensbildende MafSinahme darstellen und ihnen
vermitteln, dass das ,,Kind“ weiterhin in guter Betreuung ist. Unterschiede in der Be-
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treuungskultur zwischen Kinder- und Jugendmediziner und Erwachsenenmediziner
konnen dadurch reduziert werden.

In besonders komplexen Fallen, in denen eine grofie Anzahl Betreuer und Thera-
peuten involviert sind, kann auch eine Fallkonferenz stattfinden. An der Fallkonferenz
sollten alle wesentlichen Therapeuten, sowohl aus der Kinder- und Jugendmedizin als
auch der Erwachsenenmedizin und das Fallmanagement teilnehmen. Eine Teilnahme
der Jugendlichen, ggf. deren Eltern ist auf Wunsch der Betroffenen méglich.

Die Fallkonferenz dient dem Austausch iiber den Verlauf in der Kinder- und
Jugendmedizin, die Planung von Zeitrahmen und Ausmaf3 der zukiinftigen Versor-
gung in der Erwachsenenmedizin und somit dem persénlichen Kontakt unter den
Leistungserbringern, Therapeuten und Behorden.

In Vorbereitung der Transition in die Erwachsenenmedizin wird der Krankheits- und
Behandlungsverlauf in Kindheit und Jugendalter in Form einer Epikrise zusammen-
fasst. Die Vorlage fiir die Epikrise liegt in elektronischer und papierener Form derzeit
fiir sechs Indikationen vor. Die Inhalte und die Gliederung wurden von den jeweiligen
padiatrischen und erwachsenenmedizinischen Fachgesellschaften in gemeinsamer
Abstimmung entwickelt.

Die durch den Kinder- und Jugendspezialisten erstellte Epikrise, in der alle wich-
tigen Daten und Befunde strukturiert aufgefiihrt sind, ist eines der wichtigsten Kom-
munikationsmittel zwischen Kinder- und Jugendspezialisten und dem zukiinftigen
Erwachsenenspezialisten. In Absprache mit dem Patienten wird der Kreis der Emp-
fanger der Epikrise festgelegt.

Kernelement der Transitionsversorgung von nichtarztlicher Seite ist das Fallmana-
gement. Es iibernimmt die Prozess-Steuerung fiir die Transition und die individuelle
Anpassung an die Bediirfnisse der Patienten und ihrer Familien. Die Aufgaben des
Fallmanagements sind in diesem Kontext u. a. Planung, Koordination, Kontrolle und
Evaluation der Transitionsversorgung. Die medizinische Versorgung (Diagnostik und
Therapie) bleibt unverindert in der Verantwortung der jeweiligen spezialisierten
Arzte.
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Neben der Prozessverantwortung ist das Fallmanagement Ansprechpartner fiir das
therapeutische Team, Patienten und Angehorige. Es informiert, beradt und vermittelt
ggf. weitere Ansprechpartner.

Als Fallmanager fungiert eine speziell fiir diese Tatigkeit ausgebildete Person, die
regelméflig Patienten in der Transition betreut. Die inhaltlichen und formalen An-
forderungen an das Fallmanagement sind in Tab. 6.1 beschrieben. Seine Aufgaben
sind in Form von Leistungen im BTP operationalisiert und in Tab. 6.3 dargelegt. Zen-
trales Arbeitsinstrument fiir den Fallmanager ist die Casemanagement-Software, in
der alle wesentlichen fallbezogenen Informationen fiir das Fallmanagement doku-
mentiert werden konnen. Dariiber koordiniert der Fallmanager den Einsatz samtlicher
Komponenten der Transitionsversorgung, d. h. Akteure, Leistungen und Instrumente
(wie z. B. Informationsmaterial, Fragebdgen).

Neben den Standardleistungen des Programms, wie z.B. den Transitionsge-
sprachen oder der Transitionsplanung, koordiniert der Fallmanager nach Bedarf
auch zusdtzliche Mafinahmen. Dies konnen z. B. Beratungsgesprdache mit Sozialar-
beitern, Amtern oder weiteren Therapeuten sein. Bei Bedarf hilft er aber auch bei
der Organisation ldngerfristiger Unterstiitzung, z.B. bei Lernbehinderungen oder
psychosozialen Krisensituationen. Die Lebensbereiche, in denen zusatzliche Mafinah-
men erforderlich und gewiinscht sind, werden im Rahmen der Transitionsgesprache
zwischen Spezialist und Jugendlichem identifiziert und auch in Kontakt mit den Eltern
oder auf Grundlage des Elternfragebogens und immer in Ab- oder Zustimmung des
Jugendlichen durch den Fallmanager entsprechend koordiniert und begleitet.

Die Rolle des Fallmanagements im Transitionsprozess des BTP ist im Transitions-
pfad in Anlage Anhang A2 dargestellt.

Anforderungen, Arbeitsmittel und Aufgabenbereiche des Fallmanagements sind in
den Tab. 6.1 bis 6.3 zusammengefasst. Die Darstellung orientiert sich am Kompetenz-
bzw. Anforderungsprofil nach P. Lécherbach [83] und beschreibt die Kenntnisse, Fa-
higkeiten, Fertigkeiten, ggf. Berufserfahrungen sowie die Arbeitsplatzausstattung, die
notwendig sind, um den Anforderungen des Fallmanagements nach den aktuellen
Erfahrungen im Berliner TransitionsProgramm gerecht zu werden.

Das erforderliche elektronische Dokumentations- und Datenmanagementsystem,
welches u.a. auch eine Web- und Smartphone-Applikation (App) fiir die Patienten
beinhaltet, wird in Kapitel 6.3.5 beschrieben.
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Erforderliche Kompetenzen des Fallmanagers.

Kompetenzen

Erlduterungen

Fachliche Kompetenzen

Berufliches
Selbstverstdandnis

Patienten- und ,,Kundenorientierung®, Ressourcenorientierung
Bereitschaft, Arbeitszeiten auf die tel. Erreichbarkeit von Patienten
und Kooperationspartnern einzustellen

Sach- und
Systemkompetenz

Erkldarungs- und Handlungswissen: Wissen iiber Zielgruppen,
Lebenslage und Lebensumstdnde, soziale Zusammenhdnge von Ge-
sundheit und Krankheit

Kenntnis der medizinischen und sozialen Infra- und Versorgungs-
struktur

Arbeitsfeldspezifisches Wissen

Methoden- und
Verfahrenskompetenz

Networking, Ansprechpartner und Koordination fiir Kooperations-
partner

Verfahrenskompetenz in Assessment, Serviceplanung, Linking,
Monitoring

Wissensmanagement und Prasentation

EDV- und Medienkompetenz

Evaluationskompetenz bei: Erfassung der projektspezifischen
Kennzahlen, Prozesskennzahlen

Soziale Kompetenz

Kommunikations- und Koordinationskompetenz
Kooperative Handlungskompetenz

Kritik- und Konfliktfahigkeit

Fahigkeit zur multidisziplindren Zusammenarbeit

Formale Voraussetzungen

Medizinische
Ausbildung und
Berufserfahrung

Fiir den Einsatz als Fallmanager/in im Rahmen des BTP kommen
Personen mit einem heilkundlichen oder gesundheitsnahen
Berufsabschluss sowie einer Zusatzqualifikation im Bereich des
Fallmanagements in Frage. Diese Zusatzqualifikation kann entweder
durch einen von der Deutschen Gesellschaft fiir Care und Case Manage-
ment (DGCC) zertifizierten Weiterbildungsabschluss oder durch eine
vergleichbare akademische Weiterbildung, z. B. im Bereich Pflege-
wissenschaften/Pflegemanagement, nachgewiesen werden.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm
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Arbeitsmittel des Fallmanagements.

Arbeitsmittel

Erlduterungen

Software Biirosoftware, Software zur Verwaltung der Teilnehmerdaten, Terminpla-
nung mit Wiedervorlagesystem, Statistikfunktion; zurzeit ,,Syncase“ mit
eigener Anpassung

Hardware PC, Drucker, Internetanschluss

Telefon, Fax

Biiro, -materialien

Moglichkeit zu Telefonaten vertraulichen Inhalts, sichere Verwahrung
teilnehmerbezogener Papiere

Quelle: Berliner TransitionsProgramm

Tatigkeiten des Fallmanagements.

Tatigkeit

Tatigkeitsbeschreibung

Schriftliche und
miindliche Information
zum BTP

— erstes Anschreiben nach Erhalt der ,,Kontaktkarte“ oder tel. Anfrage:
enthilt Informationsbroschiire fiir Jugendliche und ihre Eltern (und
ggf. Vorschlag zum Erreichen einer Kosteniibernahme)

— wenn moglich Telefonkontakt zur Ankiindigung der Unterlagen, Er-
hebung fehlender Kontaktdaten und Klarung der Einschlusskriterien
(Betreuung in der Pédiatrie)

— zu diesem Zeitpunkt: Aufnahme der Kontaktdaten in EDV

Beschaffung des
Arbeitsmaterials
zum BTP

— Aufnahmebogen, Teilnahmeerklarung, Dokumentationsformular TG 1
zu Programmbeginn und

- Fragebo6gen vor jedem Transitionsgespréch (TG), Abschlussbogen

— Versand mit Anschreiben

— Dokumentation per EDV und sichere Ablage von Papierdokumenten

Absprache des Ablaufs

und des Unterstiitzungs-

bedarfs

— immer zu Programmbeginn ggf. mehrfach im Verlauf
— ausfiihrlicher tel. Kontakt zur genauen Bedarfsermittlung
— Dokumentation der Inhalte per EDV

Bereitstellung

von zusédtzlichen
Informationsmaterialien
ggf. auch mehrfach

— Recherche
— Versand schriftlicher Informationen/Adresslisten
— Dokumentation der Inhalte per EDV

Einbindung des Haus-
arztes

— Tel. Absprache mit den Teilnehmern
— ggf. Recherche der Adresse

— Anschreiben

— Dokumentation per EDV
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(fortgesetzt)

Titigkeit

Vermittlung eines -
Erwachsenen- -
Spezialisten ggf. -
mehrfach -

Telefonischer Kontakt zur Bedarfsermittlung
Recherche

Versand der Adresslisten

Ankiindigung des Patienten in der Praxis/Einrichtung

Sicherung einer Epikrise -

Priifung der formalen Inhalte

ggf. Nachfrage beim padiatrischen Spezialisten

Dokumentation per EDV

ggf. Weiterleitung der Epikrise an den Erwachsenen-Spezialisten

Uberpriifung der Terminwahrung in der Pédiatrie fiir TG1/in der Erwachsenenmedizin fiir Probe-
termin(e), TG2 und alle Sprechstundentermine

Terminermittlung (meist per tel. Kontakt)

Terminerinnerung fiir den Teilnehmer

Dokumentation und Auswertung der Transitionsgesprache (per EDV)
Abrechnung der Transitionsgesprache u. der Epikrise veranlassen

Administrative Tatigkeiten

Beschaffung -
der Materialien -

Aufnahme- und Abschlusshogen
Fragebdgen
Teilnahmeerkldarungen
Broschiiren

Briefpapier

Kontaktkarten

Anpassung der Arbeits-
und Verwaltungs-
software -

in Brief- und Mailvorlagen bei Anderung der Rahmenbedingungen
und Prozesse

in der elektronischen Teilnehmerverwaltung bei Bedarfsanderungen
Datensicherung

Pflege der Arbeits- -
strukturen -

Erreichbarkeit sichern
Ablage der teilnahmebezogenen Dokumente sichern

Zuarbeit zur Weiterentwickelung, Evaluation und Qualitatssicherung des BTP

Netzwerkarbeit

Kontaktpflege mit potenziellen und tatsachlichen Kooperationspartnern
(d. h. Spezialisten der Kinder- u. Jugendmedizin sowie der Erwachsenenmedizin)

Schulung im Umgang mit Ablauf und Materialien
Versorgung mit Materialien

Kontaktpflege zu Einrichtungen der altersgerechten Unterstiitzung
(d. h. Jobcenter, Schulen, Unis, Sozialarbeiter, Psychologen etc.)

schriftliche und miindliche Informationen zum BTP

Kontaktpflege zu -
Kostentragern -

Zusammenarbeit mit Vertragspartnern im Projektausschuss
schriftliche und miindliche Information zum BTP bei Anfragen zu KU
Teilrechnungen veranlassen

Quelle: Berliner TransitionsProgramm
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Ein effizientes Fallmanagement erfordert ein differenziertes, aber gut handhabbares
Datenverarbeitungssystem. Es muss leicht in unterschiedliche Arbeitsumgebungen
eingefiigt und angepasst werden kénnen, da das BTP darauf ausgelegt ist, {iber den
urspriinglichen Standort in Berlin hinaus an verschiedenen Orten und Institutionen
in Deutschland implementiert zu werden.

In enger Zusammenarbeit der Softwareentwickler der Synectic Software & Ser-
vices gmbh mit dem Berliner TransitionsProgramm (BTP) wurde die Softwarelsung
den Anforderungen und Bediirfnissen sowie dem Verlauf angepasst und weiterent-
wickelt. Eine innovative Programmierung versetzt die Software in die Lage, Daten
unterschiedlichster Arbeitsbereiche schnell und transparent in einer Datenbank zu-
sammenzufassen und nicht nur fiir die tagliche Arbeit verfiigbar zu machen, sondern
auch eine aussagekraftige Dokumentation und Auswertung der Daten zu erméglichen.
Das Dokumentations- und Datenverarbeitungssystem gewahrleistet, dass alle Schritte
im Fallmanagement erfasst und auch evaluiert werden konnen. Dadurch ist es mog-
lich, bedarfsgerecht auf den einzelnen Fall zugeschnittene Hilfebedarfe zu ermitteln
und eine entsprechende Unterstiitzung zu planen.

Im integrierten Transitionspfad sind alle Meilensteine des Prozesses beschrieben, so
dass genau ersichtlich wird, welche Aufgaben zu welcher Zeit von wem erbracht wer-
den miissen. Die Meilensteine (Kapitel 6.3) sind auch im Dokumentationssystem hin-
terlegt und abrufbar. Somit ist fiir das Fallmanagement leicht erkennbar, an welcher
Stelle im integrierten Versorgungspfad sich der Jugendliche befindet und welche Auf-
gaben aktuell und demnéchst anstehen.

Das Fallmanagement fiihrt die individuelle Fall- und Netzwerkebene zusammen.
Aus beiden Ebenen ergeben sich verschiedene Handlungs-, Unterstiitzungs- und
Steuerungsbedarfe die gut miteinander verkniipft werden miissen. Mit Hilfe des
Dokumentations- und Datenverarbeitungssystems kdnnen beide Anséatze gleichzeitig
dargestellt werden.

Alle relevanten Daten des Jugendlichen — die Stammdaten — k6nnen im Dokumen-
tations- und Datenverarbeitungssystem systematisch erfasst werden, ebenso werden
weitere Daten, welche im Verlauf des Transitionsprozesses erhoben werden, festge-
halten, wie z. B.:
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— Fallaufnahme und Assessment,

— Planung/Zielvereinbarung und Hilfe- und Unterstiitzungsplanung,

— Intervention/Durchfiihrung und Leistungssteuerung,

—  Monitoring/Kontrolle und Optimierung,

- Evaluation/Ergebnisbewertung und Dokumentation auf der Fallebene.

Nicht nur Daten, die auf der Fallebene im Transitionsprozess erhoben werden, son-

dern auch transitionsrelevante Daten auf der institutionellen Ebene werden erfasst

und dokumentiert, wie z. B.:

— Datendokumentation/Ergidnzung des verfiigharen Dienstleistungsangebots,

- Datendokumentation/Ausbau der Kooperationsnetze,

- Datendokumentation/Aufbau eines Controllings beim Leistungs- und beim
Kostentrdger.

Die strukturierte Dokumentation erlaubt es, den Stand und Progress des Transitions-
prozesses zu iiberpriifen, Transitionsbarrieren zeitnah zu erkennen und Hilfsmafinah-
men zu induzieren.

Datenerhebung und -auswertung dienen aber auch der Evaluation, sowohl zur
kritischen Reflexion der eigenen Arbeitsprozesse als auch zur Darstellung des Transi-
tionserfolges z. B. gegeniiber den Kostentragern und ggf. auch fiir wissenschaftliche
Projekte im Rahmen der Versorgungsforschung.

Die Dokumentations- und Datenverarbeitungssoftware erlaubt es, Daten fiir die
einzelnen Patienten sowie fiir ganze Patientengruppen abzufragen und mit detail-
lierten Informationen, wie z. B. einzelnen Behandlern, Bundesldander- oder Kranken-
kassenzugehorigkeit, flexibel zu kombinieren und zu gruppieren. So kénnen Daten
hinsichtlich der Versorgungsforschung fiir verschiedene Fachgebiete, Regionen und
unterschiedliche Versorgungssysteme generiert werden, die sowohl der eigenen als
auch regionalen und iiberregionalen Planung, aber auch der Kostenkalkulation als
Grundlage dienen kénnen.

Die Dokumentations- und Datenverarbeitungssoftware und die integrierte Web- und
Smartphone-Applikation (App) stellen neben der direkten Kommunikation {iber Tele-
fon die wichtigsten Kommunikationsmittel zwischen Fallmanagement und den Teil-
nehmern am Programm dar.

In der Dokumentations- und Datenverarbeitungssoftware sind alle gewiinschten
Kontaktdaten der Jugendlichen, deren Bezugspersonen und der kooperierenden
Partner und Netzwerkpartner dokumentiert. Briefe und E-Mails konnen aus der
Software heraus generiert und als Einzelbrief/-Mail oder als Serienbrief/-Mail, bei
entsprechend verkniipfter Hardware, an alle im System eingepflegten Kontaktper-
sonen versendet werden. Die Dokumentation der Kommunikation zwischen dem
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Fallmanagement und den einzelnen Empfangern wird im System mit dem entspre-
chenden Inhalt vermerkt. Ferner wird jede Form der Kontaktaufnahme zwischen
Fallmanagement und Jugendlichen oder auch anderen Personen aus dem Netzwerk
im System mit dem Zeitpunkt und den Inhalten dokumentiert.

Die Web-Applikation und eine dazugehorige Smartphone-Applikation (App) er-
moglichen eine rasche und unkomplizierte Kommunikation mit den Jugendlichen. Die
Form der fiir die Jugendlichen vertrauten App verringert Kommunikationsbarrieren
zwischen Patient und Fallmanagement.

Zum Einsatz kommt eine Chatfunktion in Kombination mit einem Listentool z. B.
fiir Checklisten, Linklisten oder Notizen. Termine und Absprachen werden direkt mit
dem Dokumentations- und Datenverarbeitungssystem synchronisiert. Auf diese Weise
werden einerseits die Jugendlichen {iber ein ihnen vertrautes Medium erreicht und
unterstiitzt, andererseits werden dem Fallmanagement die Kommunikation und Do-
kumentation erleichtert.

Wahrend der Fallbetreuung erhobene Daten werden in einem IT-System gespeichert
und vor unberechtigtem Zugriff geschiitzt. Um die Datensicherheit zu gewdhrleisten,
werden die Daten auf einem Server in einem so genannten Tier-3-Rechenzentrum ge-
speichert. Nur unter Beriicksichtigung der Benutzerberechtigung konnen Daten ein-
gesehen oder bearbeitet werden.

Das Dokumentations- und Datenverarbeitungssystem hat die Priifung durch sie-
ben Landesdatenschutzbeauftragte bestanden. Es bietet die Moglichkeit, die Anfor-
derungen an den Datenschutz genauso umsetzen zu kénnen, wie es nach aktuellen
Maf3staben gefordert ist.

Zur Regelung des Zugriffs auf die erfassten Daten lassen sich innerhalb des Sys-
tems Gruppen definieren, die zuverldssig voneinander getrennt werden konnen. In-
nerhalb dieser Gruppen existieren inhaltlich getrennte Bereiche, fiir die sich separate
Berechtigungen vergeben lassen. Es konnen nahezu alle denkbaren Berechtigungen
und Sichtbarkeiten komfortabel definiert und gepflegt werden.

Folgende Materialien kommen im BTP zum Einsatz. Exemplare aller Dokumente sind
als Anlagen im Anhang beigefiigt.
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Ein Ergebnis der umfangreichen Literaturanalyse war, dass etliche Themen, Heraus-
forderungen und Hilfsbedarfe im Transitionsprozess indikationsiibergreifend dhnlich
oder gleich sind, entsprechende Materialien oder Unterstiitzungsbedarfe also auch
indikationsiibergreifend gestaltet werden konnen.

Die Informationsbroschiire fiir Jugendliche und ihre Eltern richtet sich in erster Li-
nie an die Jugendlichen und enthdalt im zweiten Teil einen kiirzeren Abschnitt fiir die
Eltern. Sie stellt die Angebote des TransitionsProgramms vor und umfasst eine Samm-
lung von Antworten auf die wichtigsten Fragen in der Zeit der Transition. Sie soll den
Jugendlichen als Anregung fiir Gespriche mit den Eltern, betreuenden Arzten und
dem Fallmanager dienen.

Im Informationsflyer wird kurz erklart, was Transition meint, welche Themen zukiinf-
tig wichtiger werden und wie das BTP dabei unterstiitzend wirken kann. Im Flyer ist
eine Kontaktkarte integriert, mit der unkompliziert Kontakt zum BTP aufgenommen
werden kann.

Dieser Flyer ist eine Kurzinformation fiir interessierte Fach- und Hausdrzte. Das Pro-
gramm wird mit seinen wichtigsten Komponenten vorgestellt und dient in erster Linie
der Offentlichkeitsarbeit.

Dieses Informationsblatt ist eine Handlungsanleitung zu den konkreten Aufgaben der
betreuenden Kinder- und Jugendspezialisten sowie der Erwachsenenspezialisten.

Die Akteneinlagen sind ein Kommunikationsmittel zwischen Fallmanagement und
betreuenden Spezialisten. Die im Ablaufplan beschriebenen sechs Phasen finden
sich auch in den Akteneinlagen wieder, so dass sich der jeweils betreuende Spezialist
daran orientieren kann.
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Die Dokumentationsformulare dienen zur strukturierten Dokumentation der durchge-
fiihrten transitionsspezifischen Leistungen der Spezialisten, werden an das Fallmana-
gement weitergeleitet und machen somit ein Controlling méglich.

Wegen der z.T. erheblichen Unterschiede zwischen den Versorgungs- und Betreu-
ungsbedarfen der unterschiedlichen Erkrankungen wurden die Frageb6gen und blue-
prints fiir die strukturierte Epikrise an die speziellen diagnosespezifischen Bedarfe
und Herausforderungen durch Fachvertreter der entsprechenden Subdisziplinen von
Seiten der Kinder- und Jugendmedizin sowie aus der Erwachsenenmedizin angepasst.

Als Vorbereitung auf die Transitionsgesprache gibt es krankheitsspezifische Frageho-
gen fiir Jugendliche und ihre Eltern, die analog den fiinf Themen in den Transitionsge-
sprachen gegliedert sind. Fiir die Jugendlichen und ihre Eltern, die schwer psychisch
und/oder kognitiv beeintrdchtigt sind, wurden gesonderte Frageb6gen entworfen.

Die Fragebdgen werden jeweils vor den geplanten Transitionsgesprdchen mit
einer Terminerinnerung vom Fallmanager an die Jugendlichen und die Eltern ver-
schickt. In den Transitionsgesprdachen dienen die Fragebodgen als Grundlage und
Ergdanzung zur Analyse des Entwicklungsstandes der Patienten und der Einschdtzung
der Eltern.

Die Anpassung der strukturierten Epikrise an die einzelnen Diagnosen wird in Ab-
stimmung von Vertretern der padiatrischen und einem Vertreter der erwachsenmedi-
zinischen Fachgruppe vorgenommen und durch die jeweiligen Fachgesellschaften
autorisiert. Sie dient zur Sicherstellung des Informationstransfers von wichtigen
gesundheits- und krankheitsspezifischen Daten und ggf. Vorbefunden.
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Die Transition gliedert sich in zwei Abschnitte — die Zeit vor dem eigentlichen Uber-
gang in die Erwachsenenmedizin, die so genannte Vorbereitungszeit, und in die Zeit
nach dem Ubergang, den Transfer.

Die Vorbereitungszeit beginnt im Alter von 16 bis 18 Jahren. In dieser Zeit liegt
die Zustidndigkeit der Behandlung noch vollstandig in den Handen der Kinder- und
Jugendmediziner. Der Ubergang in die Erwachsenenmedizin erfolgt dann je nach in-
dividueller Reife des Jugendlichen ab dem Alter von 18 Jahren.

Mit dem Transfer wechselt die Zustdndigkeit der Behandlung zu den Erwachse-
nenmedizinern. Es wird davon ausgegangen, dass der Ubergang in die Erwachsenen-
medizin und die stabile Einbindung in die neuen Versorgungsstrukturen fiir die Pati-
enten nach zwolf Monaten abgeschlossen sind.

Der integrierte Versorgungspfad bildet den Ablauf der Transition ab und beinhal-
tet die fiir die Transition relevanten Leistungen und Ereignisse. Der Pfad ist insgesamt
in sechs Phasen unterteilt und wird durch das Fallmanagement unterstiitzt und {iber-
wacht.

Der Transitionsprozess in sechs Phasen:
Ansprache

Teilnahmeerkldarung und Programmstart
Vor Transfer

Transfer

Nach Transfer

Abschluss

A

Die einzelnen Schritte im BTP sind in Anlage Anhang A2 dargestellt.

Zustdndiger Arzt Fallmanagement Patient

- Ansprache des - Kontaktaufnahme zum Patienten =
Patlenter) Kontaktkarte und Fam[lle o Erster =
- Informationsflyer - Informationsmaterialien fiir Arzt, Kontakt E
[l

Patienten, Familie

Versorgungspfad des BTP: Ansprache.

Die Jugendlichen und ihre Eltern erfahren durch ihren Kinder- und Jugendspezialisten
vom Angebot einer Transitionsbegleitung durch das Berliner TransitionsProgramm.
Der Informationsflyer fiir Jugendliche und Eltern plus integrierter Kontaktkarte liegt
den kooperierenden Kinder- und Jugendspezialisten vor und wird von ihnen iiber-
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reicht. Bei Interesse des Jugendlichen und seiner Eltern wird die Kontaktkarte ausge-
fiillt und an das Fallmanagement versendet. Dies kann direkt durch den Kinder- und
Jugendspezialisten in der Sprechstunde oder die Jugendlichen und deren Eltern direkt
erfolgen.

— Ansprache jugendlicher Patienten, die die Bedingungen des BTP erfiillen.

— Informationsflyer fiir Jugendliche und Eltern ausgeben.

— Bei Interesse: Kontaktkarte ausfiillen lassen und direkt an das Fallmanagement
senden.

— Bei Interesse am Programm Kontaktkarte ausfiillen und an das Fallmanagement
senden oder dem Kinder- und Jugendspezialisten zur Weiterleitung an das Fall-

management {ibergeben.
Zustdndiger Arzt Fallmanagement Patient
- Programmablauf mit . ~ Priifen der Unterlagen
Unterschrift vom Patienten Telln.ahme- - Einbindung der Krankenkasse ,,Start:_-r-
(Datenschutz, Teilnahme) erkldrung - Aufnahme des Patienten paket

Versorgungspfad des BTP: Programmstart.

Das Fallmanagement priift nach Erhalt der Kontaktkarte die Teilnahmevoraussetzun-
gen und nimmt Kontakt zum interessierten Jugendlichen und dessen Familie auf.

Will der Patient am BTP teilnehmen und sind die Teilnahmevoraussetzungen er-
fiillt, erhalten er und seine Eltern die Patienteninformation mit einer Erklarung zum
Datenschutz des Programms und den Antrag zur Teilnahme am Versorgungskonzept.
Sollten sich der Jugendliche und seine Eltern gegen eine Teilnahme entscheiden, so
wird dies dem Kinder- und Jugendspezialisten durch den Versand der Akteneinlage
mit entsprechendem Vermerk mitgeteilt, sofern dies nicht durch den Patienten selbst
erfolgt.

Ist der Jugendliche bei einem Kostentrdger versichert, der bisher noch nicht
Vertragspartner des BTP ist, ist eine Kosteniibernahme (online verfiighare Anlage
Anhang A10) als Einzelfallentscheidung zu beantragen. Diesem Antrag werden ein
Kostenvoranschlag (online verfiighare Anlage Anhang A11) und eine Kurzinformation
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zum BTP (Anlage Anhang A12) beigefiigt, die durch den Patienten/die Eltern der
jeweiligen Krankenkasse zugesandt werden.

Bei Ablehnung der Kosteniibernahme wird der Kinder- und Jugendspezialist dar-
iiber informiert und der Patient kann nicht am Programm teilnehmen. Wird die Kos-
teniibernahme im Einzelfall durch den Kostentrager bewilligt, ist das weitere Vorge-
hen identisch mit dem der Kosteniibernahme durch die Vertragskassen.

Nach Vorlage des unterschriebenen Teilnahmeantrages und der Datenschutzer-
klarung durch den Jugendlichen und dessen Eltern wird der Antrag zur Teilnahme am
Versorgungskonzept vom Fallmanagement an den behandelnden Kinder- und Jugend-
spezialisten zur Dokumentation der ICD-10 Codierung und zur Unterschrift gesandt.
Nach Riicklauf des Formulars wird das Formular vom FM unterschrieben und zum
Kostentrager versandt.

Sind alle Teilnahmebedingungen erfiillt und liegen die Teilnahmeeinwilligung
desJugendlichen sowie die Kosteniibernahme durch den Leistungserbringer vor, kann
nun, falls noch nicht im Vorfeld geschehen, der Transferzeitpunkt gemeinsam von
Jugendlichen und Eltern und dem Kinder- und Jugendspezialisten geplant und dem
Fallmanagement mitgeteilt werden.

— Dokumentation der ICD-10-Codierung auf der Teilnahmeerklarung und Bestati-
gung durch Unterschrift.

— Gemeinsame Planung des Transferzeitpunktes mit dem Jugendlichen und seinen
Eltern und anschlieende Ubermittlung des geplanten Transferzeitpunktes an
das Fallmanagement.

—  Priifung und Organisation der Aufnahme interessierter Patienten in das Pro-
gramm.
— Einbindung der jeweiligen Kostentrager.

Zustdndiger Arzt Fallmanagement Patient
- Durchfiihrung eines — Zuordnung des Patienten zu Fallgruppe
vorab vereinbarten »1. Transitions- - Koordination (Information, Beratung, Kontakt
30 min-Transitions- gesprach Vermittlung von Anlaufstellen)
gespraches

Versorgungspfad des BTP: vor Transfer.
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Nachdem der Transferzeitpunkt festgelegt ist, wird der Jugendliche gebeten, gemein-
sam mit dem padiatrischen Spezialisten das erste Transitionsgespradch zu planen.

Zeitgleich wird dem Jugendlichen durch das Fallmanagement das Starterpaket fiir
das 1. Transitionsgesprach zugesandt. In diesem Gesprach erfolgen die gemeinsame
Besprechung der Fragebdgen und entsprechend dem erhobenen Unterstiitzungsbe-
darf die Planung des Zeitraumes, ggf. wird der Zeitpunkt des Transfers angepasst.
Es werden mit den Patienten zusammen entsprechend qualifizierte weiterbetreuende
Einrichtungen ausgewdhlt, die iiber die von den Patienten gewiinschten Kriterien
(Ort, Geschlecht, Sprachkenntnisse) verfiigen.

— Informationsbooklet: , Informationen fiir Jugendliche und Eltern
— Dokumentationsformular TG 1

— Fragebogen fiir Jugendliche

- Fragebogen fiir Eltern

— bei Teilnahme am BTP Transitionsgesprach von ca. 30 Minuten vereinbaren.
— Transitionsgesprach durchfiihren:

— Themen entlang den ausgefiillten Fragebdgen besprechen,

— Resiimee aus den Antworten der Jugendlichen/Eltern und der eigenen Ein-
schétzung in der Checkliste im Dokumentationsformular TG 1 dokumentie-
ren,

— bei Bedarf Auftrag an Fallmanagement dokumentieren,

— Kopie des Dokumentationsformulars TG 1 an das Fallmanagement faxen oder
als Fotokopie per Post senden.

— Zeitgerechtes Zusammenstellen und Versenden des Starterpakets an den Jugend-
lichen.

— Koordination zuséatzlicher MafSinahmen wie Bereitstellung von Informationen, Be-
ratung und Vermittlung weiterer Anlaufstellen.

— Aufforderung des Spezialisten zur Vereinbarung des Transitionsgesprdachs mit
dem Jugendlichen und Uberpriifung der Umsetzung.
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Zustdndiger Arzt Fallmanagement Patient
— Standardisierte Epikrise — Kontaktaufnahme von Erwachsenenarzt
(Vordruck) - Unterstiitzung bei Terminierung und Kontakt
- Ggf. Fallkonferenz Eprikrise Befundiibermittlung

- Ggf. Planung und Organisation von
Fallkonferenz zwischen den Arzten

Versorgungspfad des BTP: Transfer.

Ist der Zeitpunkt des geplanten Transfers gekommen, nimmt das Fallmanagement,
ggf. der behandelnde Kinder- und Jugendspezialist, mit der weiterbetreuenden Ein-
richtung Kontakt auf und bereitet somit den ersten Vorstellungstermin, als so ge-
nannte Kennenlernsprechstunde, vor, in der der Patient und/oder seine Eltern ent-
scheiden, ob sie dort weiterbetreut werden mochten. Der Kinder- und Jugendspezialist
verfasst eine strukturierte Epikrise und sendet sie direkt an den weiterbehandelnden

Arzt, sofern der Patient mitteilt, dass er dort weiterbetreut werden mdochte.

— Festlegung des genauen Transferzeitpunktes.

— Erstellen einer standardisierten Epikrise, mit der die bisherige Behandlung in der
Kinder-/Jugendmedizin fiir den weiterbehandelnden Erwachsenenmediziner zu-

sammenfassend dokumentiert wird.

- Versenden der Epikrise (Adressat nach Absprache mit Patienten/Eltern), Kontakt-
aufnahme zum weiterbehandelnden Erwachsenenmediziner und Ankiindigung

des Patienten.

—  Unterstiitzung bei der Suche nach weiterbehandelnden Spezialisten bzw. ggf. Ver-

mittlung einer anderen Betreuungseinrichtung nach Kennenlernsprechstunde.

— Kontaktaufnahme zum weiterbehandelnden Erwachsenenmediziner und Ankiin-

digung des Patienten.
— Unterstiitzung bei der Terminierung der Kennenlernsprechstunde.

- Unterstiitzung bei der Ubermittlung von Befunden zwischen den verschiedenen

Arzten und/oder Betreuungseinrichtungen.
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Zustandiger Arzt Fallmanagement Patient
- Durchfiihrung des 30 min- - Zuordnung des Patienten zu Fallgruppe
Transitionsgespréaches - Koordination
- RegelmiBige Sprech- »2. Transitions- - (Jberwachung der Termineinhaltung Kontakt
stunden gesprach® — Unterstiitzung bei Befundiibermittlung
- Ggf. Fallkonferenz - Ggf. Planung und Organisation von

Fallkonferenz zwischen den Arzten

Versorgungspfad des BTP: nach Transfer.

Nach der Kennenlernsprechstunde und dem Ubergang in die Erwachsenenmedizin fin-
det das zweite Transitionsgespréch (TG 2) statt. Dies wird in der Regel von dem wei-
ter betreuenden Spezialisten zusammen mit dem Jugendlichen allein durchgefiihrt.
Sollte eine detailliertere Abstimmung zwischen Spezialisten der Kinder- und Jugend-
medizin und der Erwachsenenmedizin erforderlich sein, gibt es jetzt die Moglichkeit,
eine gemeinsame Sprechstunde oder Fallkonferenz (Kapitel 6.3.2) mit Unterstiitzung
des Fallmanagements zu organisieren.

— Transitionsgesprach von ca. 30 Minuten vereinbaren.
— Transitionsgesprach durchfiihren:

Themen entlang den ausgefiillten Fragebogen besprechen,

Resiimee aus den Antworten der Jugendlichen, Eltern und der eigenen Ein-
schitzung im Dokumentationsformular TG 2 dokumentieren,

bei Bedarf Auftrag an Fallmanagement — Dokumentation auf Dokumentations-
formular TG 2,

Kopie des Dokumenationsformulars TG 2 an das Fallmanagement faxen oder
als Fotokopie per Post senden,

bei Bedarf einer Fallkonferenz oder einer gemeinsamen Sprechstunde wird
das Fallmanagement mit der Planung und Organisation beauftragt.

— Bereitstellung der Informations- und Erhebungsmaterialien (z.B. Fragebdgen,
Checklisten) fiir Arzte und Patienten.

— Koordination zusétzlicher Malnahmen wie Bereitstellung von Informationen, Be-
ratung und Vermittlung weiterer Anlaufstellen.

— Controlling der Einhaltung von Terminen und ggf. Unterstiitzung bei der Herstel-
lung von Kontakten zwischen Patienten und behandelnden Arzten.



72 —— 6 Das Versorgungskonzept des Berliner TransitionsProgramms

— Aufforderung des Spezialisten, das zweite Transitionsgesprach mit dem jungen
Erwachsenen zu planen und Uberpriifung der Umsetzung.

—  Unterstiitzung bei der Ubermittlung von Befunden zwischen den verschiedenen
Arzten und/oder Betreuungseinrichtungen.

- Bei Bedarf Planung und Organisation einer Fallkonferenz oder einer gemeinsa-
men Sprechstunde von Kinder- und Jugendspezialist und Erwachsenenspezialist.

Zustandiger Arzt Fallmanagement Patient
— Durchfiihrung eines — Ggf. erneute Zuordnung des Patienten
vorab vereinbarten »Abschluss- zu Fallgruppe Letzter
30 min-Abschluss gesprdch® - Koordination Kontakt
gespréches - Patientenaufbereitung (Evaluation)
Abschluss.

Nach zwo6l1f Monaten in der Erwachsenenmedizin findet zum Abschluss des Transiti-
onsprozesses das Abschlussgesprich statt. Es dient der zusammenfassenden Bewer-
tung und Evaluation des Transitionsprozesses.

— Abschlieflendes Transitionsgesprach von ca. 30 Minuten vereinbaren.
—  Abschlussgesprach durchfiihren:

— Themen entlang den ausgefiillten Fragebdgen besprechen,

— Resiimee aus den Antworten der Jugendlichen/der Eltern und der eigenen
Einschétzung in der Checkliste im Dokumentationsformular AG dokumentie-
ren,

— bei Bedarf Auftrag an Fallmanagement dokumentieren,

— Kopie des Dokumentationsformulars AG an das Fallmanagement faxen oder
als Fotokopie per Post senden.

— Aufforderung des Spezialisten zur Vereinbarung des Abschlussgespridches mit
dem jungen Erwachsenen und Uberpriifung der Umsetzung.

— Bereitstellung der Informations- und Erhebungsmaterialien (z.B. Fragebdgen,
Checklisten) fiir Arzte und Patienten.

— ggf. Koordination zuséatzlicher MaSinahmen wie Bereitstellung von Informatio-
nen, Beratung und Vermittlung weiterer Anlaufstellen.
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Verabschiedung des Jugendlichen aus dem Programm.

Datenaufbereitung fiir den Evaluationsprozess.

Zuordnung der Patienten in die jeweilige Fallgruppe entsprechend dem Verlauf
im Transitionsprozess.






Teil C: Planung und Management eines
Transitionsprogramms nach dem BTP-Konzept






Das Berliner TransitionsProgramm ist ein indikationsiibergreifendes Betreuungs-

programm fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen.

Das Programm ersetzt keine diagnostischen und therapeutischen Leistungen der

Regelversorgung, sondern ergidnzt die medizinische Behandlung um notwendige

Informations- und Koordinationsleistungen, die in der Versorgungsrealitdt bislang

unzureichend beriicksichtigt werden. Bei dem BTP handelt es sich um ein auf ver-

schiedene Patientengruppen {iibertragbares Interventions- und Rahmenkonzept fiir
die Transitionsphase, das mit Kostentrdgern im Gesundheitswesen verhandelt und
als definierter Behandlungs- und Betreuungskomplex in der Versorgung etabliert

werden kann. Das Interventions- und Rahmenkonzept (vgl. ausfiihrlich Abschnitt 6)

umfasst Vorgaben zur Struktur- und Prozessqualitit, die unter Beriicksichtigung des

aktuellen Standes diagnostischer und therapeutischer Standards in dem jeweiligen

Indikationsgebiet sowie der Transitionsmedizin an die Erfordernisse verschiedener

Patientengruppen und an unterschiedliche regionale Versorgungsstrukturen ange-

passt werden konnen.

Allgemein gesprochen ist fiir die Durchfiihrung des Programms die Einrichtung
einer ,Transitionsstelle” erforderlich, die im Wesentlichen folgende Aufgaben {iber-
nimmt:

—  Regionale Organisation und Weiterentwicklung des Programms (inkl. z. B. Offent-
lichkeitsarbeit),

- Entwicklung des Netzwerks und Vertragsabschluss mit Leistungserbringern in
Padiatrie und Erwachsenenmedizin, die programmspezifische zusitzliche Leis-
tungen erbringen,

— Verhandlung und Abschluss von Vertragen mit Kostentrdagern,

— Abrechnung der vereinbarten Zusatzleistungen mit den vertraglich verbundenen
Leistungserbringern,

- Abrechnung der mit den Kostentragern fiir die Programmteilnahme ihrer Versi-
cherten vereinbarten Vergiitungen,

—  Durchfiihrung bzw. Sicherstellung des Fallmanagements.

Eine Transitionsstelle tritt somit nicht selber als Leistungserbringer im Sinne der
Regelleistungen der gesundheitlichen Versorgung gemaf} Sozialgesetzbuch SGBV
auf, sondern nimmt als Managementgesellschaft eine koordinierende und steuernde
Funktion einschlief3lich des Fallmanagements wahr.

© 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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Die urspriingliche Transitionsstelle des BTP ist an den DRK Kliniken Berlin-
Westend angesiedelt. In der Erprobungsphase (2009-2011) erstreckte sich das Ein-
zugsgebiet zundchst nur auf Berlin und Brandenburg sowie die beiden Pilotindikatio-
nen Diabetes Typ 1 und Epilepsien. Inzwischen betreut die Transitionsstelle an den
DRK Kliniken auch Patienten in anderen Bundesldndern sowie mit weiteren Indika-
tionen. Die Einzelheiten der regionalen Erstreckung sowie der erfassten Indikationen
sind in den Vertrdgen zwischen den Kostentrdagern und den DRK Kliniken Berlin als
dem Tréager der Transitionsstelle konkret festgelegt.

Das Berliner TransitionsProgramm (BTP) als Betreuungsprogramm ist unab-
héangig von der operativen Transitionsstelle an den DRK Kliniken Berlin zu sehen:
Nach Abschluss der Entwicklungsphase wurde auf Initiative der Autoren des BTP
2014 der Verein ,,Berliner TransitionsProgramm e. V.“ (Amtsgericht Charlottenburg,
VR 33830 B) gegriindet. Dieser Verein soll kiinftig die Weiterentwicklung und Verbrei-
tung des BTP betreiben sowie die Griindung weiterer Transitionsstellen in anderen
Regionen unterstiitzen, die nach dem BTP-Konzept arbeiten wollen. Das vorliegende
Handbuch ist ein wesentliches Instrument auf diesem Weg.

Die Ausfiihrungen in diesem Kapitel sollen interessierten Initiativen Hinweise ge-
ben, wie eine nach dem Konzept des BTP arbeitende Transitionsstelle eingerichtet
werden kann, welche Aufgaben zu erfiillen sind und welche Optionen fiir die Finan-
zierung eines regionalen Transitionsprogramms existieren.

Fiir die Planung einer Transitionsstelle wurde im Rahmen eines von der Robert
Bosch Stiftung geforderten Folgeprojekts durch das IGES Institut ein umfangreiches
auf MS-Excel basierendes Werkzeug zur ,,Geschiftsplanung Transitionsmanagement*
entwickelt, das eine detaillierte Planung und Berechnung aller relevanten Parameter
erlaubt. Im Folgenden werden zundchst iiberblicksartig die wesentlichen Aspekte des
Managements und der Finanzierung dargestellt. Im anschliefBenden Kapitel 8 wird die
Planung eines Transitionsprogramms nach dem BTP-Konzept anhand der Funktiona-
litdten des Planungstools im Detail dargestellt.

Das durch eine Transitionsstelle zu leistende Management eines Transitionspro-
gramms nach dem BTP-Modell umfasst die in Tab. 7.1 dargestellten Ebenen.

Das BTP hat zum Ziel, dass die betroffenen Patienten nach dem Transfer in der Er-
wachsenenmedizin nachhaltig verankert sind und dort hinsichtlich ihrer krankheitss-
pezifischen Erfordernisse addquat spezialisiert versorgt werden. Das Fallmanagement
ist Ansprechpartner fiir die teilnehmenden Patienten und behandelnden Arzte. Es
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Managementleistungen im Berliner TransitionsProgramm.

Managementleistungen Beschreibung
Fallmanagement — Planung/Umsetzung des individuellen Unterstiitzungs-
bedarfes

— Koordination der Transitionsmafinahmen

Netzwerkmanagement — Kontaktierung, Information und Gewinnung geeigneter Leis-
tungserbringer als Kooperationspartner
— Abschluss von Kooperationsvertragen mit Leistungserbringern

Finanzierung und Vergiitung — Abschluss von Vertragen mit Kostentrdagern
— Antrige auf Ubernahme der Kosten per Einzelfallentscheidung
— Abrechnung mit den kooperierenden Leistungserbringern
— Abrechnung mit den Kostentrdgern

Dokumentation und Evaluation - Dokumentation im Rahmen von Fallmanagement und Quali-
tatssicherung
— Auswertungen und Berichte zur Evaluation

Quelle: Berliner TransitionsProgramm

plant und operationalisiert den individuellen Unterstiitzungsbedarf, koordiniert die
Mafnahmen innerhalb des Transitionsprogramms, ist zustdndig fiir die Dokumenta-
tion in der Patientendatenbank sowie fiir die Sammlung der zur Evaluation benétigten
Daten. Ndhere Einzelheiten zu den Leistungen des Fallmanagements sind in Kapi-
tel 6.3.4 dargestellt.

Im Rahmen des Managements einer Transitionsstelle miissen geeignete Fallman-
ger gefunden und eingestellt sowie die erforderlichen rdumlichen und technischen
Infrastrukturen geschaffen werden. Die Kompetenzprofile von Fallmanagern sind in
Kapitel 6.3.4 dargestellt. Dariiber hinaus sind in den aktuellen Vertrdgen der Transi-
tionsstelle an den DRK Kliniken Berlin mit den Kostentrdagern auch formale Anforde-
rungen an die Fallmanager festgelegt:

Fiir den Einsatz als Fallmanager/in im Rahmen des Transitionsprogramms kommen Personen
mit einem heilkundlichen oder gesundheitsnahen Berufsabschluss sowie einer Zusatzqualifika-
tion im Bereich des Fallmanagements in Frage. Diese Zusatzqualifikation soll entweder durch
einen von der Deutschen Gesellschaft fiir Care und Case Management (DGCC) zertifizierten Wei-
terbildungsabschluss oder durch eine vergleichbare akademische Weiterbildung, z. B. im Bereich
Pflegewissenschaften/Pflegemanagement, nachgewiesen werden.

Die Berechnung der erforderlichen personellen Kapazititen fiir das Fallmanagement
ist Teil des Planungstools und wird in Kapitel 8 erldutert.

Im Hinblick auf die erforderlichen Infrastrukturen ist — neben der iiblichen Aus-
stattung mit Rdumen, IT und Biirokommunikation — vor allem der Einsatz einer spe-
ziellen Fallmanagement-Software zu thematisieren. In Kapitel 6.3.5 sind die Funktio-
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nalitdten des von der Transitionsstelle in den DRK Kliniken Berlin eingesetzten Pro-
gramms beschrieben.

Die Arbeit der Fallmanager innerhalb eines Transitionsprogramms muss zur Qua-
litdtssicherung mit den iibrigen Programmbeteiligten — insbesondere den Verantwort-
lichen fiir das Gesamtprogramm und das Netzwerkmanagement — regelmaflig riick-
gekoppelt werden. In der Transitionsstelle an den DRK Kliniken Berlin-Westend sind
regelmafliige Teambesprechungen etabliert und die Durchfiihrung von Qualitatszir-
keln unter Nutzung der Falldokumentation geplant.

Das Netzwerkmanagement beinhaltet den Aufbau und die Pflege tragfahiger Bezie-
hungen zu den zuweisenden Kinder- und Jugendspezialisten sowie den weiterbehan-
delnden Arzten in der Erwachsenenmedizin. Das Management der Transitionsstelle
schlief3t die erforderlichen Kooperationsvertrage und weist die Leistungserbringer in
die transitionsspezifischen Leistungen ein. Diese Leistungen (Transitionsgesprache,
Epikrisen usw.) sind in Kapitel 6.3 im Detail dargestellt.

Fiir die Funktionsfdhigkeit eines regionalen Transitionsprogramms ebenso wie
fiir die wirtschaftliche Lebensfidhigkeit einer Transitionsstelle ist das Netzwerk der Ko-
operationspartner von entscheidender Bedeutung: Innerhalb des Einzugsgebiets der
Transitionsstelle miissen auf der ,padiatrischen Seite“ moglichst alle Praxen und Zen-
tren als Kooperationspartner gewonnen werden, die die Patienten mit den erfassten
Indikationen behandeln. Das zu erwartende Aufkommen von Programmteilnehmern
in einer Region wird neben der Epidemiologie vor allem durch die Kooperationsbe-
reitschaft der Versorgungseinrichtungen auf der ,,padiatrischen Seite“ determiniert.

Der Aufbau des Netzwerks von Kooperationspartnern erfordert vor allem person-
liche Gespriche mit den verantwortlichen Arzten. Im Rahmen der Entwicklung des
BTP bzw. des Aufbaus der Transitionsstelle an den DRK Kliniken Berlin-Westend wur-
den zahlreiche Vortrdge bei regionalen Fortbildungsveranstaltungen der einzelnen
Fachgruppen und Disziplinen gehalten und Gespriche mit einzelnen Arzten in grof3er
Zahl gefiihrt. Sobald das Transitionsprogramm in der Region einen gewissen Bekannt-
heitsgrad erreicht hat, ist erfahrungsgemaf} auch mit entsprechenden Einladungen zu
rechnen, da sich nahezu alle padiatrischen Subdisziplinen um Losungen fiir die Tran-
sitionsproblematik bei ihren jeweiligen Patienten bemiihen. Da die absoluten jdhrli-
chen Zahlen von Transitionspatienten auch in grofien péddiatrischen Zentren relativ
klein sind, besteht hdufig Interesse an einer Biindelung dieser Aufgabe in einem indi-
kationsiibergreifenden regionalen Transitionsprogramm.

Neben dem pddiatrischen NetzwerKk fiir den ,,Zufluss“ von Patienten muss paral-
lel fiir den ,,Abfluss“ ein Netzwerk im Bereich der jeweils relevanten Fachrichtungen
der Erwachsenenmedizin aufgebaut werden. Auch sind Vorstellungen des Programms
im Rahmen von Fortbildungsveranstaltungen der jeweiligen Facher zu empfehlen.
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Dariiber hinaus spielen in diesem Kontext persénliche Empfehlungen und Kontakte
erfahrungsgemaf eine besonders wichtige Rolle: Die padiatrischen Zentren kénnen
meistens Kollegen in der Erwachsenenmedizin nennen, an die sie hdufig Patienten
verweisen bzw. zu denen sie gute Kooperationsbeziehungen unterhalten.

Zu den Aufgaben des Managements einer Transitionsstelle gehort der Abschluss
von Kooperationsvertrdgen sowohl mit den padiatrischen als auch mit den erwach-
senenmedizinischen Partnern. Diese Vertrage sowie die resultierenden Verzeichnisse
der Kooperationspartner sind auch Bestandteil des Vertragswerks zwischen der Tran-
sitionsstelle und den Kostentrdgern.

Die Kooperationspartner miissen bei Vertragsabschluss alle erforderlichen Infor-
mationen und Dokumente {iber die Programmdurchfiihrung, die vereinbarten pro-
grammspezifischen Leistungen und die von ihnen zu fithrenden Dokumentationen
erhalten. Ferner sind in den Kooperationsvertrdgen die Honorare fiir programmspe-
zifische Leistungen und die Abrechnungsbestimmungen aufgefiihrt. Die Struktur der
im BTP verwendeten Kooperationsvertrage zeigt Tab. 7.2.

Die Finanzierung des BTP erstreckt sich ausschlief3lich auf Leistungen und Aufgaben,

die nicht Bestandteil der Regelversorgung im Rahmen der Gesetzlichen Krankenver-

sicherung sind, sondern die als Teil des Programms zusatzlich erbracht werden.
Dabei handelt es sich um folgende vier Komponenten:

1. Vergiitungen, die die drztlichen Kooperationspartner des BTP fiir die Erbringung
transitionsspezifischer Leistungen erhalten,

2. Finanzierung des Fallmanagements,

3. Finanzierung der Aktivitdten zur Programmpflege sowie zum Auf- und Ausbau der
Netzwerke von Vertrags- und Kooperationspartnern,

4. administrative Kosten.

In den folgenden Abschnitten werden die Grundlagen der Kalkulation dieser vier
Komponenten erldutert. Die Vergiitung des BTP erfolgt {iber fallbezogene Pauscha-
len, d.h., fiir jeden am BTP teilnehmenden Patienten wird den Kostentrdgern eine
zuvor vereinbarte Fallpauschale in Rechnung gestellt. Diese Pauschale deckt die
kalkulierten Kosten aller vier Komponenten ab.

Die Ableitung eine solchen Fallpauschale ist eine wesentliche Funktion des Ge-
schiftsplanungstools (vgl. Kapitel 8).
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Struktur der Kooperationsvertrige des BTP mit den kooperierenden Arzten
(Kinder- und Jugendspezialisten und Erwachsenenspezialisten).

Abschnitt Inhalte

Angaben zum Vertrags- Name, Anschrift, Rechtsform

partner

Angaben zur Zulassung und Gebietsbezeichnung, Schwerpunkte/Zusatzbezeichnungen,
Qualifikation des Vertrags- Lebenslange Arztnummer, Betriebsstdattennummer

partners

Erklarung der Mitwirkung Die [Name der Transitionsstelle] hat mich bzw. die von mir vertre-

tene Institution im Rahmen des [Bezeichnung Vertrag zwischen
Transitionsstelle und Kostentrdgern/Bezeichnung des Programms]
zur Erbringung ambulanter drztlicher Leistungen in den folgenden
Indikationen eingebunden [Indikationen angeben]. Die Vertrage
der jeweiligen Kostentrager sowie die relevanten Anlagen [Auf-
fiihrung der relevanten Dokumente aus dem Vertrag zwischen
Transitionsstelle und Kostentrdgern, z. B. Leistungsbeschreibung,
Verzeichnis der Materialien, Patienteninformation usw.] wurden
mir ausgehdndigt. Ich verpflichte mich, iiber die Vertragsinhalte
Stillschweigen zu bewahren und die zur Verfiigung gestellten
Dokumente nicht an Dritte weiterzugeben. Uber meine Pflichten
im Programm wurde ich informiert.

Vergiitungsvereinbarung Fiir die Leistungserbringung wurden die in dieser Vereinbarung
aufgefiihrten Vergiitungen vereinbart.

Zustimmung zur Nennung Ich bin damit einverstanden, dass Name und Adressdaten von mir
des Kooperationspartnersim  bzw. der von mir vertretenen Institution zu Informationszwecken
Kontext der Offentlichkeitsar-  iiber das Programm, insbesondere auch im Internet-Auftritt der

beit fiir das Programm Krankenkassen, genutzt werden kénnen.

Verpflichtungserkldrung Hiermit verpflichte ich mich bzw. die von mir vertretene Institution,

und Unterschrift die im Rahmen des Vertrags vereinbarten Leistungen zu erbringen
und die Bestimmungen zur Geheimhaltung und zum Datenschutz
einzuhalten.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm

Die kooperierenden drztlichen Leistungserbringer werden fiir folgende Leistungen
durch das BTP vergiitet:

Kinder-/Jugendspezialisten:

— erstes Transitionsgespridch, einschlief3lich Dokumentation und Informations-
tibermittlung an das Fallmanagement (vor Transfer des Patienten),

—  Erstellung und Ubermittlung der Strukturierten Epikrise.
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Erwachsenenspezialisten:

— zweites Transitionsgesprdch, einschliefilich Dokumentation und Informations-
iibermittlung an das Fallmanagement (nach erfolgtem Transfer des Patienten),

— Abschlussgesprach, einschliefllich Dokumentation und Informationsiibermitt-
lung an das Fallmanagement.

Beide Gruppen von Kooperationspartnern:

— optionale Durchfiihrung des zweiten Transitionsgespriachs als gemeinsame
Sprechstunde von Kinder-/Jugend- und Erwachsenenspezialist,

- optionale Durchfiihrung einer gemeinsamen Fallkonferenz.

Diese Leistungen werden unter Beriicksichtigung des erforderlichen Zeitaufwands fiir
die Arzte und unter Zugrundelegung iiblicher Kostensitze je Zeiteinheit vergiitet. Die
Abrechnung dieser Honorare erfolgt zwischen der Transitionsstelle und den Koopera-
tionspartnern.

Fiir das Fallmanagement ist eine Vergiitung nach Art einer Einzelleistung nicht prak-
tikabel, weil die Fallmanager neben der reguldren Begleitung der eingeschriebenen
Programmteilnehmer auch zahlreiche Beratungsgesprache mit Patienten und Eltern
fiihren, die nicht in eine Programmteilnahme miinden. Diese Beratungs- und Infor-
mationsfunktion ist ausdriicklicher Bestandteil des Programms, d. h., die drztlichen
Kooperationspartner des BTP informieren zunachst ihre Patienten der betreffenden
Altersgruppen regelhaft iiber das BTP. Viele dieser Patienten oder deren Eltern melden
sich dann telefonisch bei den Fallmanagern mit der Bitte um Informationsmaterial
bzw. ein Beratungsgesprach. Bei der Mehrzahl reichen ein Informationsgesprach und
die Zusendung der BTP-Broschiire als Unterstiitzung aus. Nur bei Hinweisen auf einen
grofleren Unterstiitzungsbedarf bzw. auf ausdriickliche Empfehlung des Kinder- und
Jugendspezialisten wird zu einer Programmteilnahme geraten.

Bei der Finanzierung des Fallmanagements im BTP wird zum einen dieser Auf-
wand fiir die Information und Beratung beriicksichtigt, zum anderen wird der Hete-
rogenitat der Teilnehmer Rechnung getragen: Der Aufwand fiir das Fallmanagement
kann je nach Situation des Patienten stark variieren und reicht von kurzen telefoni-
schen Beratungen bis zu hdaufigen Kontaktaufnahmen und intensiven Gesprachen mit
den Fallmanagern.

Fiir die Vergiitung des Fallmanagements wurden daher zundchst drei Falltypen
mit unterschiedlichem durchschnittlichen Aufwand definiert:

— Typ 1: nur Beratung und Informationsiibermittlung, aber keine Transitionsbe-
gleitung,

—  Typ 2: reguldre Transitionsbegleitung,

- Typ 3: komplexe Transitionsbegleitung.
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Fiir jeden Falltyp wurde auf Grundlage der Erfahrungen aus dem Erprobungsprojekt
der Zeitaufwand kalkuliert und die Auftretenshaufigkeit der drei Typen ermittelt. Auf
dieser Grundlage wurde berechnet, welches Gesamtfallvolumen (alle drei Falltypen
zusammen) ein Fallmanager bei einer Vollzeitstelle bewiltigen kann. Gegeniiber den
Kostentragern tatsdchlich abgerechnet werden nur die Patienten der Typen 2 und 3,
da lediglich diese Fille tatsdchlich an dem reguldren Programmablauf teilnehmen.
Die Kosten fiir Typ 1 sind auf diese Falle der Typen 2 und 3 umgelegt.

Entscheidend fiir den Finanzierungsbedarf des Fallmanagements sind — neben
den Personalkosten fiir die Fallmanager — somit die Zeitaufwande fiir die Begleitung
der drei Falltypen sowie deren Haufigkeiten.

In dem Planungstool lassen sich alle genannten Parameter einstellen und damit
der Finanzierungsbedarf fiir das Fallmanagement berechnen (vgl. unten).

Die erforderlichen Aktivitdten zum Aufbau eines Netzwerks von Kooperationspart-
nern sind oben bereits dargestellt worden. Dariiber hinaus sind durch die Transiti-
onsstelle die Weiterentwicklung bzw. Anpassung des Programms selbst, d. h. der pro-
grammspezifischen Leistungen, der Dokumente und Materialien, sowie das kontinu-
ierliche Qualitdtsmanagement zu leisten.

Die Aufwdnde bzw. der Finanzierungsbedarf fiir diesen Aufgabenkomplex hén-
gen einerseits vom Zuschnitt des Programms (Einzugsgebiet, erfasste Indikationen)
und andererseits von den Personen ab, die diese Aufgaben wahrnehmen. Vor allem
die beschriebenen Aktivitdten des Netzwerkaufbaus miissen zu einem nennenswerten
Teil durch Arzte wahrgenommen werden. In den vom BTP bzw. von der Berliner Transi-
tionsstelle mit den Kostentrdgern geschlossenen Vertrdgen ist dafiir ein auf Jahresba-
sis kalkuliertes Stundenbudget fiir die am BTP beteiligten Arzte der Transitionsstelle
vorgesehen. Das entsprechende Finanzvolumen ist auf die fallweise mit den Kosten-
tragern abgerechneten Pauschalen umgelegt.

Als administrative Kosten einer Transitionsstelle sind vor allem zu kalkulieren:

— Raumkosten (Miete inkl. Nebenkosten) fiir die Transitionsstelle (insbesondere
Arbeitspldtze des Fallmanagements),

— technische Ausstattung (Hardware), die Kosten werden im Geschéftsplanungstool
unter Beriicksichtigung der Abschreibungszeitrdume als monatliche Kosten kal-
kuliert,

—  Softwarelizenzen, Gebiihren (Telefon, Internet usw.),

— Biiromaterial, Porto, Druckkosten.

Diese fixen Kosten werden ebenfalls auf die Fallpauschale umgelegt.
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Die Programmkosten werden {iber eine patientenbezogene Pauschale mit den Kos-
tentrdgern abgerechnet. Das heifdt, die Krankenkassen zahlen einmalig pro teilneh-
mendem Versicherten iiber die gesamte Laufzeit des Transitionsprozesses eine Fall-
pauschale, deren Hohe im Vorhinein zu kalkulieren und mit den Kostentrdgern zu
verhandeln ist. Die Pauschale setzt sich aus den vier beschriebenen Komponenten
zusammen. Dabei ist vor allem zu beriicksichtigen, dass nur fiir die tatsadchlich teil-
nehmenden Versicherten eine Pauschale gezahlt wird, die folglich in ihrer Héhe so be-
messen sein muss, dass auch die fixen Kosten (Netzwerkmanagement, administrative
Kosten) sowie die fiir eine einzelfallabhéngige Vergiitung nicht geeigneten Leistungen
(insbes. Beratungsgespriche des Fallmanagements, die nicht in eine Programmteil-
nahme miinden) finanziert werden kénnen.

Mit dem Geschiftsplanungstool ldsst sich, ausgehend von den individuellen Da-
ten der geplanten Transitionsstelle, die Hohe einer solchen Pauschale kalkulieren.

Die gesamte Auszahlung bzw. Fakturierung der Pauschale erfolgt im BTP je nach
Vertrag mit den Kostentrdgern nicht in einem Schritt, sondern gekniipft an definierte
Meilensteine, die der teilnehmende Patient im Transitionsprozess erreicht.

Im BTP wird unter Nutzung eines speziellen Software-Programms eine patientenbe-

zogene Dokumentation des Transitionsprozesses gefiihrt (vgl. dazu Kapitel 6.3.5). Auf

Basis dieser Dokumentation werden ferner die von den Kostentrdgern verlangten Be-

richte zur Evaluation und Qualitdtsdokumentation erzeugt.

In den Vertragen mit den Kostentrdgern sind unterschiedliche Regelungen zur
Evaluation des Programms getroffen. Grundsatzlich kommen folgende Mafinahmen
fiir eine laufende Evaluation und Berichterstattung in Betracht:

— zusammenfassende Berichte iiber den Programmdurchlauf und das Erreichen de-
finierter Meilensteine (z. B. Zahl der Kontakte mit dem Fallmanagement vor/nach
Transfer; durchschnittliches Zeitintervall zwischen Programmeintritt und Trans-
fer; Anteil Patienten, der nach einem Jahr noch beim zuerst gewahlten Erwachse-
nenspezialisten in kontinuierlicher Behandlung ist; usw.),

— begleitende Patientenbefragungen (z. B. unter Nutzung der Fragebogen, die in der
Erprobungsphase des BTP entwickelt und eingesetzt wurden),

- Analysen der Kostentrager auf Basis ihrer eigenen Daten, z. B. zu potenziell ver-
meidbaren Leistungsinanspruchnahmen in der Transitionsphase (z. B. Kranken-
hausaufnahmen, Notfallbehandlungen) oder zu anderen spezifischen Zielgr6f3en
(z. B. Kontinuitét der erforderlichen Arzneimittelverordnungen).
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Art und Umfang der von der Transitionsstelle zu Evaluationszwecken zu erhebenden
Daten bzw. zu liefernden Berichte miissen individuell mit den Kostentrdgern abge-
stimmt werden. Dabei miissen selbstverstdandlich die Regelungen des Daten- und Pati-
entenschutzes eingehalten werden. Gegebenenfalls miissen die Patienten zusammen
mit der Teilnahmeerkldrung auch iiber die Erhebung und Nutzung von Daten aufge-
klart und ihr schriftliches Einverstdndnis dazu eingeholt werden.



Die ,,Geschéftsplanung Transitionsmanagement® bietet ein detailliertes Planungsin-
strument fiir potenzielle Griinder einer Transitionsstelle. Es handelt sich um ein In-
strument auf Basis der Standardsoftware MS Excel®, das vom Nutzer leicht an seine
spezifischen Gegebenheiten angepasst werden kann.

Das Software-Tool wurde im Rahmen eines von der Robert Bosch Stiftung gefor-
derten Projekts durch das IGES Institut (Berlin) entwickelt. Es wird zusammen mit
dem Handbuch Berliner TransitionsProgramm (BTP) kostenfrei zur Verfiigung gestellt
und kann direkt beim BTP e. V. angefordert werden kann.

Das Planungstool umfasst zehn Excel-Tabellenblétter, die auch iiber die Navigations-
spalte angesteuert werden konnen, sowie ein Tabellenblatt mit Anleitungen.

Bei der Planung einer Transitionsstelle sollten die zehn Tabellenblidtter sukzes-
sive bearbeitet, d. h. die fiir das geplante Programm jeweils zutreffenden Werte ein-
gesetzt werden. Die einzelnen Tabellenbldtter nehmen aufeinander Bezug, d. h., die
jeweils folgenden Bldtter arbeiten mit den Berechnungsergebnissen ihrer Vorgdnger
weiter. Die Zellen der Tabellenblitter, in die Eintragungen vorgenommen werden sol-
len/konnen, sind farblich (orange) hinterlegt. Um die Tabellenblitter bearbeiten zu
konnen, ist es i.d.R. zuvor erforderlich, den ,Blattschutz“ aufzuheben, indem auf
die entsprechende Aufforderung des Excel-Programms das Kennwort ,,Neues1® ein-
gegeben wird. Teilweise sind Spalten ausgeblendet, in denen rechnerische Zwischen-
schritte erfolgen. Falls die Berechnungen im Detail nachvollzogen werden sollen, kén-
nen die Spalten durch ,,Einblenden” sichtbar gemacht werden.

Das Tool wird mit Voreinstellungen ausgeliefert, die sich an den Eckwerten der
Berliner BTP-Transitionsstelle bzw. einem bestimmten Kenntnisstand zum Zeitpunkt
der Erstellung des Tools (z. B. zu Privalenzen der beriicksichtigten Indikationen) ori-
entieren. Die voreingestellten Werte werden im Folgenden erldutert, sie kénnen bzw.
sollten vom Nutzer jedoch ggf. angepasst werden, wenn er iiber aktuellere oder besser
geeignete Werte verfiigt.

Es empfiehlt sich, fiir einen Planungsdurchgang die Datei mit dem Planungstool
zu kopieren bzw. unter neuem Namen zu speichern, damit ggf. spater nochmals auf
die originalen Voreinstellungen zuriickgegriffen werden kann.

© 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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Ziel dieses Bausteins ist die Abschadtzung des Bedarfs bzw. der zu erwartenden tatsach-
lichen Inanspruchnahme des regionalen Transitionsprogrammes. Diese Abschdtzung
erfolgt in drei miteinander verbundenen Tabellenblittern, die weiter unten im Detail
erldutert werden. Das dritte zu diesem Baustein gehorige Tabellenblatt (,,Einstellung
Netzwerk®) liefert fiir jede Indikation die Zahl der ,,Bearbeitungsfille“, also der Pati-
enten, die Kontakt zu dem Programm aufnehmen werden.

Die erwarteten Bearbeitungsfille werden fiir drei aufeinanderfolgende Jahre aus-
gewiesen. Damit wird der Tatsache Rechnung getragen, dass der Aufbau eines Transi-
tionsprogramms i. d. R. {iber einen langeren Zeitraum erfolgt. Das heifit, die Zahl der
Bearbeitungsfille diirfte in der Aufbauphase von Jahr zu Jahr zunehmen, je nachdem,
wie schnell das Netzwerk von Kooperationspartnern und die Nutzungsbereitschaft auf
Seiten der Patienten wachsen. (Die entsprechenden Wachstumsraten konnen fiir jede
Indikation eingestellt werden.)

Ferner wird auf diesem Tabellenblatt die Verteilung der Patienten nach drei Fall-
typen vorgenommen. Im weiteren Verlauf der Planung werden diese drei Falltypen mit
unterschiedlich hohen Bearbeitungsaufwanden verkniipft. Zur Logik dieser Differen-
zierung nach Falltypen vgl. Kapitel 7.2.3.

Der zweite Baustein {ibernimmt aus dem ersten Baustein die Zahl der Bearbeitungs-
falle differenziert nach Indikationen, Jahren und Falltypen. Fiir dieses ,,Geschifts-
volumen® wird im zweiten Baustein zunéchst der resultierende Arbeitsaufwand des
Fallmanagements in Stunden berechnet (Tabellenblatt ,.Einstellung_Zeitaufwand*).
Auch hier werden die Berechnungen fiir einen Zeitraum von drei Jahren durchgefiihrt,
um das Anwachsen des Betreuungsvolumens iiber eine dreijdhrige Aufbauphase ab-
bilden zu kénnen.

Als ein weiterer Aspekt wird die zeitliche Verteilung des Arbeitsaufwands fiir
einen Transitionsfall iiber die insgesamt zwei Jahre umfassende Transitionsbeglei-
tung beriicksichtigt. Das heifdt, die Gesamtarbeitsstunden je Fall werden auf das Jahr
der Aufnahme des Patienten bis zum Transfer in die Erwachsenenmedizin und das
Folgejahr nach dem Transfer verteilt.

In einem weiteren Tabellenblatt (,,Auslastung_Fallmanagement*) wird ermittelt,
wie sich die Auslastung der Fallmanager im ersten bis dritten Jahr des Programms
darstellt. Die Ergebnisse lassen somit Riickschliisse zu, wie viele Kapazitaten — bei
einer zuvor eingestellten personellen Gesamtkapazitdt — durch das Wachstum der Be-
arbeitungsfille gebunden bzw. welche Kapazitdten fiir die erwartete Patientenzahl
benétigt werden.



8.2 Aufbau des Geschiftsplanungstools =——— 89

Der dritte Baustein umfasst das Tabellenblatt ,,Kalkulation®, in das alle relevanten
Kostengrofien des Programms eingegeben werden kénnen. Dabei werden die Kos-
tenarten ,,Administration“, ,,Technik®, ,, Kommunikationskosten®, , Fahrtkosten“ und
»Personalkosten“ als Fixkosten betrachtet und die an die drztlichen Kooperations-
partner gezahlten Honorare fiir programmspezifische Leistungen als variable Kosten.

In das Tabellenblatt ,,Break Even“ konnen zwei unterschiedliche Preise (Fallpau-
schalen) sowie deren jeweilige Anteile an allen vergiiteten Fillen eingegeben werden.
Das Vergiitungsmodell entspricht den Vertragskonstrukten des BTP, d. h., es werden
nur fiir die Falltypen 2 und 3 pauschale Vergiitungen gezahlt (Falltyp 1 sind Beratungs-
falle, die nicht Teilnehmer des Programms werden und deren Bearbeitungsaufwand
in die Fallpauschalen fiir die Typ-2-/-3-Fille eingepreist ist, vgl. Kapitel 7.2.3).

Das Tabellenblatt berechnet dann unter Zugrundelegung der Kostendaten aus
dem Tabellenblatt ,,Kalkulation“ sowie der eingestellten Preise die Entwicklung von
Kosten und Erlosen in Abhdngigkeit von der Zahl der Transitionsfdlle. Die Grafik
zeigt die Verldufe dieser Parameter. Die Fallzahl am Schnittpunkt der Kurven ,,Kosten
gesamt® und ,,Vergiitung“ entspricht dem ,,Break even®, d. h., oberhalb dieser Fallzahl
werden die Kosten gedeckt und das Programm ,,schreibt schwarze Zahlen*.

Die Ergebnisse aus der ,,Break-even“-Berechnung werden im Tabellenblatt ,,Li-
quiditatsplan®“ noch einmal in anderer Form, ndmlich als Darstellung der jahrlichen
Zahlungszu- und —abgange, dargestellt. Dadurch wird sichtbar, welche Unterdeckung
u. U. in der Anfangsphase — wenn die Patientenzahl eventuell zur Deckung der Kosten
noch nicht ausreicht — besteht.

Der Zugang zum Transitionsprogramm erfolgt in der Regel iiber die Kinder- und Ju-
gendspezialisten. Dementsprechend ist das Netzwerk der pddiatrischen Leistungs-
erbringer die entscheidende Stellgréfe, um die Zahl der Programmteilnehmer beein-
flussen zu kénnen.
Der vierte Baustein dient der Kontrolle und ggf. Steuerung des Netzwerkaufbaus.
Er liefert z. B. folgende Kennzahlen:
— Zu welchem Grad deckt das aufgebaute Netzwerk aus Kinder- und Jugendspezia-
listen die relevanten Versorgungsstrukturen in der Region bereits ab?
— Wie viele Patienten der teilnehmenden Leistungserbringer nehmen tatsachlich
am Programm teil (Kontaktquote)?

Dieser Baustein setzt voraus, dass die entsprechenden Daten aus dem Netzwerkma-
nagement kontinuierlich eingepflegt und aktuell gehalten werden. Dieser Aufwand
lohnt sich jedoch, da sich auf diese Weise ermitteln lasst, wo ggf. die Potenziale des
Programms noch nicht ausgeschopft sind.
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Im ersten Planungsschritt geht es darum, das aufgrund der Epidemiologie der jewei-
ligen Erkrankung in einer gegebenen Region zu erwartende Aufkommen von Patien-
ten im ,,Transitionsalter” zu schitzen. Die Schitzung erfolgt fiir sechs voreingestellte
Krankheitsbilder.

Im oberen Teil der Tabelle soll die Bevolkerung der ,Zielregion“ eingegeben
werden. Das Programm schitzt dann zundchst die Bevolkerung im Altersbereich
zwischen 16 und 25 Jahren, indem es den entsprechenden Anteilswert fiir die Bundes-
republik (gem. Statistischem Bundesamt) auf die Gesamtbevolkerung der Zielregion
anwendet. Falls Informationen iiber eine abweichende Bevolkerungszusammenset-
zung der Zielregion vorliegen, kann der voreingestellte Wert (11,4 %) iiberschrieben
werden.

Anschlielend werden die Patientenzahlen fiir die sechs voreingestellten Krank-
heitsbilder fiir die Zielregion berechnet, indem aus der Literatur entnommene Prava-
lenzraten auf die Zielbevélkerung im Alter von 16 bis 25 Jahren angewendet werden.
Bei den eingestellten Pravalenzraten handelt es sich meist nicht um altersspezifische
Werte, sondern um Gesamtpravalenzen. Sofern der Benutzer iiber aktuellere oder
altersspezifische Prdvalenzraten verfiigt, sollten die voreingestellten Werte iiber-
schrieben werden.

Voraussetzung fiir diesen Planungsschritt ist die Eingrenzung des vorgesehenen
Einzugsgebiets der regionalen Transitionsstelle (= Zielregion), die die Bevolkerungs-
grofie definiert. Zu Illustrationszwecken erfolgen die Berechnungen nicht nur fiir die
vom Benutzer eingestellte Zielregion, sondern auch fiir Deutschland insgesamt und
vier beispielhafte Einzugsgebiete (A bis D).

Wenn sich die gesamte Planung nicht auf alle sechs voreingestellten, sondern auf weniger oder
nur eine einzige Indikation erstrecken soll, miissen in diesem Tabellenblatt die Pravalenzraten
der nicht erfassten Indikationen auf ,,Null“ gesetzt werden. Alle weiteren Berechnungen des ge-
samten Planungstools werden dann nur fiir die Patienten mit der/den ausgewéhlten Indikation/en
(Prévalenz > 0) durchgefiihrt.

Ergebnis dieses Planungsschritts ist eine Abschatzung des allein aufgrund der Epide-
miologie zu erwartenden Aufkommens von Patienten mit den betreffenden Indikatio-
nen in der Zielregion.
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Die Zahl der fiir ein Transitionsprogramm in Betracht kommenden Patienten hangt
ferner davon ab, in welchem Alter die Patienten von der padiatrischen in die Erwach-
senenversorgung wechseln. Dieser Wechsel erfolgt manchmal schon mit 16 Jahren,
zum Teil aber auch erst nach Vollendung des 18. Lebensjahrs.

Das Tabellenblatt nimmt eine Simulation des ,,Wechselverhaltens* vor, indem bei
jeder Indikation fiir jedes betrachtete Altersjahr (16 bis 25) eine Wechselquote (,,An-
teil Transition“) unterstellt wird. In der Voreinstellung wird bspw. bei Patienten mit
Diabetes mellitus angenommen, dass von den 16-Jahrigen in einem Jahr 15 % wech-
seln und von den Patienten, die sich als 18-Jdhrige noch in padiatrischer Behandlung
befinden, 75 %. Aus den eingestellten Wechselquoten ergibt sich, dass von den in der
Altersgruppe 16 bis 25 in der voreingestellten Zielregion vorhandenen 1.597 Patienten
mit Diabetes mellitus pro Jahr 157 in die Erwachsenenversorgung wechseln. Nur diese
Patienten kommen grundsatzlich als Teilnehmer eines Transitionsprogramms in Be-
tracht.

Die in der Spalte ,,Anteil Transition* eingestellten Wechselquoten stellen Annah-
men dar. Empirisch gestiitzte Parameter sind uns zu diesem Sachverhalt nicht be-
kannt. Die Quoten konnen vom Nutzer verandert werden.

Als Ergebnis liefert das Tabellenblatt eine Schitzung der Summe der Patienten
eines Jahres in der Zielregion, die von der padiatrischen in die Erwachsenenversor-
gung wechseln. (Dabei ist unterstellt, dass sich alle aufgrund der Epidemiologie ge-
schétzten pravalenten Félle auch in medizinischer Behandlung befinden, was bei den
gewihlten Indikationen in Deutschland sehr wahrscheinlich ist.)

Das dritte zum ersten Baustein gehorige Tabellenblatt modelliert die beiden weiteren
Einflussgréfien ,,Umfang des Netzwerks von zuweisenden padiatrischen Zentren“ und
,Anteil der Patienten aus dem bestehenden Netzwerk, die tatsdchlich Kontakt zum
Transitionsprogramm aufnehmen®.

Beide Einflussgrofien entwickeln sich erfahrungsgemafd mit der Zeit, je nachdem,
wie schnell sich ein Transitionsprogramm in der Region etabliert, d. h. zuweisende
Kooperationspartner gewinnt und bei den Patienten und Eltern auf Interesse stof3t.
Fiir jede Indikation kann daher fiir die ersten drei ,Aufbaujahre” ein Wert fiir den
»Grad der Erfassung durch das Netzwerk® eingetragen werden. Grundlage ist eine
Schitzung, wie viele Patienten der betreffenden Indikation sich im Einzugsgebiet bei
den Arzten und Zentren in Behandlung befinden, die als Kooperationspartner ein-
gebunden sind. Als Ergebnis resultieren die — aufgrund der Netzwerkabdeckung —
prinzipiell ,,erreichbaren Fallzahlen“. Dieser Wert wird noch einmal mit einer ,,Kon-
taktquote® multipliziert. Nicht alle ,,erreichbaren” Patienten wenden sich tatsdachlich
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an das Transitionsprogramm. Der Wert steigt erfahrungsgeméaf} mit der Dauer der Zu-
gehorigkeit des kooperierenden Arztes zum Programm und mit dem wachsenden Be-
kanntheitsgrad des Programms in der Region (z. B. bei Selbsthilfegruppen usw.). Als
wesentliches Ergebnis resultieren die ,,Bearbeitungsfille, d. h. die Zahl der Patien-
ten, mit denen das Transitionsprogramm in dem betreffenden Jahr tatsdchlich kon-
frontiert ist. Im letzten Schritt werden die Bearbeitungsfélle jeder Indikation noch
auf drei Falltypen aufgeteilt. Mit den Falltypen werden unterschiedlich hohe Bear-
beitungsaufwinde des Transitionsprogramms abgebildet (vgl. dazu Kapitel 7.2.3). Die
voreingestellte Verteilung (20 % Typ 1, 70% Typ 2 und 10 % Typ 3) entspricht den
Erfahrungen aus dem BTP.

Das Ergebnis dieses Tabellenblatts — die Zahl der Bearbeitungsfalle pro Jahr und
deren Verteilung auf die Falltypen - bildet die Grundlage fiir die anschlief3enden Be-
rechnungen zu den erforderlichen Fallmanagement-Kapazitdten.

Ganz oben auf diesem Tabellenblatt ist zundchst einzugeben, welche Personalkapazi-
tat fiir das Fallmanagement zur Verfiigung steht. Neben dem Gesamtumfang der Stelle
in Stunden kann eingetragen werden, zu welchem Anteil die Stelle fiir das Fallmana-
gement eingesetzt werden kann. Dadurch kann beriicksichtigt werden, dass die be-
treffende Person u. U. auch andere Aufgaben im Rahmen des Transitionsprogramms
wahrnimmt (z. B. Netzwerkmanagement, Administration).

Der Hauptteil dieses Tabellenblatts dient der Festlegung, welcher Arbeitsaufwand
im Fallmanagement (in Stunden) fiir einen Transitionsfall einer definierten Indika-
tion je nach Falltyp entsteht und wie sich dieser Aufwand zeitlich auf fiinf Phasen
des Transitionsprozesses (von ,,Ansprache, Teilnahmeerkldrung, Programmstart“ bis
»Abschluss®) verteilt. Die Differenzierung nach Transitionsphasen wird zusammen-
gefasst zum Arbeitsaufwand im ,,Berichtsjahr (B])“ und im ,,Folgejahr (FJ)“. Der Ge-
samtaufwand fiir das Fallmanagement in einem Jahr ergibt sich aus dem Aufwand
fiir die Patienten, die in diesem Jahr neu in das Programm gelangen (Stunden fiir
Bearbeitungsfille im BJ), und den Fillen, die im Vorjahr eingetreten sind (Stunden fiir
Bearbeitungsfille im FJ). Durch Multiplikation der Einstellungen zum Arbeitsaufwand
pro Fall (Stunden) mit den zuvor kalkulierten Zahlen der Bearbeitungsfille in den ers-
ten drei Jahren ergibt sich der Arbeitsaufwand in Stunden insgesamt. Im unteren Teil
des Tabellenblatts wird das Ergebnis {iber alle Indikationen hinweg zusammengefasst
ausgewiesen. Die Stundenansitze in der Voreinstellung sind aus den Erfahrungen des
BTP abgeleitet.
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Das Tabellenblatt setzt die zuvor berechneten Arbeitsaufwdnde des Fallmanage-
ments (in Stunden) zu der im vorangehenden Tabellenblatt eingestellten Personal-
kapazitdt in Beziehung. (Die Personalkapazitidt wird im oberen Teil des Tabellen-
blatts ,,Auslastung_Fallmanagement“ angezeigt, muss aber im Tabellenblatt ,,Ein-
stellung_Zeitaufwand“ eingegeben werden.)

Aus den angezeigten Auslastungsquoten fiir jedes der drei ,,Aufbaujahre” 1dsst
sich leicht ersehen, welche Personalkapazitdten fiir das Fallmanagement benotigt
werden bzw. ob die zundchst eingestellte Kapazitdt ggf. verringert oder erh6ht werden
sollte. Im unteren Teil des Tabellenblatts besteht ferner die Moglichkeit einer raschen
Abschitzung der maximal moglichen Patientenzahl bei der zuvor eingegebenen
Personalkapazitat. Dies erfolgt, indem Zahlen fiir die jdhrlichen Neuaufnahmen
und die weiter zu betreuenden Fille des Vorjahres eingegeben werden, bis eine
Auslastung von etwa 100 % erreicht ist. (Die Zahl der Neuaufnahmen und der weiter
zu betreuenden Fille wird i. d. R. nicht gleich sein, da damit zu rechnen ist, dass ein
Teil der aufgenommenen Patienten das Programm vorzeitig verldsst. Dies erfolgt bei
jungen Erwachsenen z. B. im Kontext von Ortswechseln wegen Studium usw.)

Im oberen Teil des Blatts wird eine Ubersicht der (fixen) Kosten geboten, die sich
aus den im unteren Bereich eingegebenen Kostenansitzen errechnen. Zunachst kon-
nen alle Kosten fiir Administration, Technik, Kommunikation und Fahrtkosten ein-
gegeben werden. Das Modul ,,Personalkosten” nimmt eine Berechnung der Brutto-
Personalkosten aus Arbeitgebersicht vor, also unter Einschluss der Arbeitgeberanteile
zu den Sozialversicherungen. Die Berechnung erfolgt nur korrekt, wenn die jeweils
geltenden Beitragssatze eingestellt sind. Im unteren Teil des Tabellenblatts miissen
die mit den &rztlichen Kooperationspartnern vereinbarten Vergiitungssitze eingege-
ben werden. (,,TG“ bedeutet Transitionsgespréch.)

Dieses Tabellenblatt erfordert abschlielend noch die Eingabe der zwischen dem Tran-
sitionsprogramm und den Kostentrdgern vereinbarten Preise — also der pauschalen
Vergiitungen fiir einen Programmteilnehmer — und errechnet dann, ab welcher Pati-
entenzahl die Gesamtkosten des Programms gedeckt werden.

Die Moglichkeit, zwei unterschiedliche Preise einzugeben, ist vorgesehen, weil
u. U. mit festen Vertragspartnern andere Vergiitungen vereinbart sind, als Kostentra-
gern in Rechnung gestellt werden, die ihren Versicherten auf der Basis von Einzel-
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fallentscheidungen die Teilnahme erméglichen. Bei Letzteren entsteht ein hoherer
Aufwand sowohl fiir das Fallmanagement, das die Patienten teilweise langwierig bei
der Bemiihung um eine Kosteniibernahme unterstiitzt, als auch in der Administration
(Rechnungsstellung usw.).

Die Tabelle ,,Break-Even“ zeigt den aus den Planungsansétzen resultierenden Ver-
lauf von Kosten und Erlésen in Abhéngigkeit von der Fallzahl. In der Spalte ,,Uber-/
Unterdeckung ist erkennbar, bei welcher Fallzahl eine Kostendeckung erreicht wird.
Der gleiche Sachverhalt wird in der Grafik illustriert.

Unter der Grafik ist zusdtzlich die Konstellation von Neuaufnahmen und weiter zu
betreuenden Fallen ausgewiesen, bei der eine Vollauslastung der eingestellten Perso-
nalkapazitét vorliegt (aus dem Tabellenblatt ,,Auslastung_Fallmanagement*).

Das Tabellenblatt fasst die Ergebnisse der Planung fiir die ersten drei ,,Aufbaujahre”
noch einmal in Form einer Liquiditdtsplanung zusammen: Es zeigt die Erlose (,,Ein-
zahlung/Liquiditédtszugang) und die zu leistenden Zahlungen sowie den Saldo beider
Grof3en. Dadurch wird erkennbar, welche Unterdeckung ggf. in der Anfangsphase auf-
tritt, die durch Bereitstellung von Liquiditadt aufgefangen werden muss.

Diese beiden Tabellenblatter dienen der Steuerung und Kontrolle von zwei zentra-
len Einflussgrofien auf den Programmerfolg, namlich dem Auf- und Ausbau des Netz-
werks der arztlichen Kooperationspartner sowie des Teilnahmeinteresses der Patien-
ten.

Im Tabellenblatt ,,Netzwerkdaten® sollten zu jeder Indikation die kooperierenden
Kinder- und Jugendspezialisten (,,Zuweiser®) und Erwachsenenspezialisten (,Weiter-
behandler” eingetragen werden. Bei den Zuweisern wird ferner nach einer Schitzung
der durchschnittlichen Patientenzahl des Kooperationspartners im relevanten Alters-
bereich sowie nach der Zahl der Patienten gefragt, die tatsdchlich Kontakt zum
Programm aufnehmen (,,Patienten von Dr.X, die sich beim Programm gemeldet
haben*).

Auf Grundlage dieser Angaben errechnet das Tabellenblatt ,,Netzwerk_Kenn-
zahlen“ zum einen den Grad der ,,Netzwerkabdeckung®, also den Anteil aller Patien-
ten in der Zielregion, der bei den kooperierenden Arzten und Zentren in Behandlung
ist. Diese Kennzahl zeigt ggf. an, welche weitere Aufbauarbeit erforderlich ist, um die
notwendige Patientenzahl zu erreichen.

Zum anderen kann fiir jede Indikation berechnet werden, zu welchem Anteil
Patienten, die Kontakt zum Programm aufnehmen, auch tatsdchlich am Programm
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teilnehmen. Diese Kennzahl ist wichtig, weil sie in die Kalkulation der Vergiitung
einflief3t, die auf einer bestimmten Annahme zum Verhaltnis der tatsdchlichen Teil-
nehmer (Falltypen 2 und 3) zu den Patienten, die sich nur beraten und informieren
lassen (Falltyp 1), beruht. Um die Kennzahl berechnen zu konnen, ist in diesem
Tabellenblatt noch die Angabe der Teilnehmerzahl erforderlich.






Die Transitionsbegleitung nach dem Konzept des BTP ist urspriinglich an den DRK
Kliniken Berlin-Westend entwickelt worden und erstreckte sich zundchst nur auf die
Region Berlin-Brandenburg. Da ebenfalls Arzte aus anderen Regionen die Dienste des
BTP fiir ihre Patienten in Anspruch nehmen wollten, wurde der Aktionsradius der
Berliner Transitionsstelle zunehmend auch auf andere Regionen (Nord-)Deutschlands
ausgedehnt. Auch die kooperierenden Krankenkassen wiinschten eine Ausweitung
des Angebots fiir ihre Versicherten in anderen Bundesldndern.

Die Organisation und Durchfiihrung des Programms in entfernteren Regionen von
einem Standort aus sind zwar grundsatzlich moglich, stellen aber eine grof3ere Her-
ausforderung dar. Dies betrifft insbesondere den Aufbau und die Pflege des Netzwerks
der Kooperationspartner in Padiatrie und Erwachsenenmedizin.

Ziel der BTP-Autoren und der Robert Bosch Stiftung war es von Beginn an, das
Konzept fiir Nachahmer an anderen Standorten attraktiv zu machen, um letztlich zu
einem bundesweit flichendeckenden Angebot der Transitionsunterstiitzung fiir chro-
nisch kranke Jugendliche und junge Erwachsene zu kommen. Das vorliegende Hand-
buch soll das erforderliche Know-how fiir die Griindung weiterer Transitionsstellen
zur Verfiigung stellen.

In Kapitel 7 wurden bereits die vertraglichen Grundlagen und die Finanzierungs-
modalitdten eines BTP dargestellt. Kapitel 8 bietet ein umfassendes Planungsmodell,
mit dem sich unter Zugrundelegung eines Einzugsgebiets sowie der einbezogenen
Indikationen der Personalbedarf, die voraussichtliche Auslastung und der Finanzie-
rungsbedarf einer Transitionsstelle ermitteln lassen. Im Folgenden werden ergdnzend
die Uberlegungen zur Nutzung des BTP-Konzepts nach den vorgegebenen Standards
dargestellt.

Nach Abschluss der Entwicklungs- und Erprobungsphase des BTP stellte sich die
Frage nach dem dauerhaften Status des Programms. Dabei stand von vorneherein
fest, dass die Ergebnisse der von der Robert Bosch Stiftung geforderten Entwicklung
der Allgemeinheit zur Verfiigung stehen wiirden. Ungeklart war jedoch die Frage,
welche Instanz kiinftig dafiir sorgen sollte, dass das BTP weiter entwickelt, auf weitere
Standorte ausgedehnt, die erarbeiteten Materialien angepasst, die erforderliche Of-
fentlichkeitsarbeit (Website) betrieben wiirde usw. Die DRK Kliniken Berlin-Westend

© 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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wollten das Programm zwar im Sinne einer operativ titigen Transitionsstelle — also
in der Rolle der Managementgesellschaft, die als Vertragspartner der Krankenkassen
das Fallmanagement durchfiihrt und das Netzwerk der Kooperationspartner kniipft —
fortfiihren, erschienen fiir die genannten Aufgaben jedoch nicht als dauerhafte
Losung geeignet.

Im November 2014 — am Rande des 3. Kongresses der Deutschen Gesellschaft fiir
Transitionsmedizin in Kiel — wurde daher der Verein Berliner TransitionsProgramm
e. V. gegriindet, der kiinftig das BTP als Versorgungsprogramm reprasentieren soll.
Der Verein hat seinen Sitz am Standort des IGES Instituts (Friedrichstr. 180, 10117
Berlin) und wurde am 29.1.2015 in das Vereinsregister (Amtsgericht Charlottenburg
VR 33830 B) eingetragen. Durch Bescheid des Berliner Finanzamts fiir Kérperschaf-
ten I vom 4.9.2015 wurde der Verein als gemeinniitzig anerkannt.

Zweck des Vereins ist laut Satzung ,,die Forderung des offentlichen Gesundheits-
wesens und der 6ffentlichen Gesundheitspflege im Sinne des §52 Abs.2 Nr.3 AO,
und zwar insbesondere durch Férderung der Transitionsmedizin, d.h. der Beglei-
tung, Unterstiitzung und Strukturierung des Ubergangs von chronisch kranken
Jugendlichen und jungen Erwachsenen aus der spezialisierten padiatrischen in die
erwachsenenmedizinische Gesundheitsversorgung®. Der Satzungszweck wird insbe-
sondere verwirklicht durch die ,,Verbreitung und Implementierung von strukturierten
Transitionsprozessen nach dem Modell des Berliner TransitionsProgramms (BTP)“
(Satzung in der Fassung vom 3.7.2015).

Neben einer Reihe iibergeordneter Aufgaben der Pflege und Weiterentwicklung
des BTP soll der Verein insbesondere ,,Einrichtungen, die regionale Transitionspro-
gramme nach dem Modell des Berliner TransitionsProgramms (BTP) durchfiihren
bzw. dies beabsichtigen, bei der Planung und qualitdtsgesicherten Programmimple-
mentierung® unterstiitzen (Satzung in der Fassung vom 3.7.2015).

Der Verein unterhalt eine Geschiftsstelle, deren Aufgaben im Kontext der Unter-
stiitzung des Aufbaus weiterer Transitionsstellen im folgenden Abschnitt beschrieben
werden.

Die Unterstiitzung bei der Griindung weiterer Transitionsstellen gehort geméaf3 der
Satzung zu den Zwecken des Vereins Berliner TransitionsProgramm e. V. Interessierte
Einrichtungen sollten sich an die Geschiftsstelle des Vereins wenden.
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Neben der allgemeinen Information iiber das Programm bietet der Verein folgende

Unterstiitzungsmoglichkeiten:

— allgemeine Beratung von Interessenten im Hinblick auf die Option der Griindung
einer regionalen Transitionsstelle,

— Beratung bei der Implementierung der Prozesse der Transitionsbegleitung, der
Schulung der Fallmanager sowie der {ibrigen Programmbeteiligten,

— Unterstiitzung beim Aufbau eines regionalen Netzwerks von Kooperationspart-
nern,

— Beratung beziiglich der Verhandlungen mit Kostentrdagern zur Vertragsgestaltung,

- Unterstiitzung bei der Offentlichkeitsarbeit.

Auch die Nutzung von Materialien und Unterlagen des BTP — ggf. in regional angepas-
ster Form — ist moglich. Die Geschiftsstelle des Vereins informiert iiber die Nutzungs-
bedingungen.

Der Verein Berliner TransitionsProgramm e. V. verfolgt das Ziel, eine enge Koope-
ration mit weiteren Transitionsstellen aufzubauen, die nach dem BTP-Konzept arbei-
ten. Der Verein wird daher in Kiirze ein Konzept fiir die Akkreditierung von Transiti-
onsstellen erarbeiten. Durch die Akkreditierung soll sichergestellt werden, dass das
BTP-Konzept von allen Transitionsstellen in vergleichbarer Qualitdt umgesetzt wird.
Damit wird auch eine Erwartung der Kostentrager erfiillt, die den Vertragsabschluss
mit anderen Transitionsstellen erleichtert.

Die aktuellen Kontaktdaten der Geschiftsstelle finden Sie auf der Website des
Vereins: www.btp-ev.de.






Teil D: Anhang






Online verfiigbare Anlagen konnen kostenfrei liber http://dx.doi.org/10.1515/9783110432619
abgerufen werden.

Fiir die begleitende Evaluationsstudie wurden folgende Zielstellungen formuliert:

Primaéres Ziel:

Mit dem Interventionsmodell soll erreicht werden, dass fiir die chronisch kranken
Jugendlichen ein liickenloser Ubergang in die entsprechend spezialisierte Erwachse-
nenmedizin sichergestellt wird.

Sekunddre Ziele:

Mit dem Interventionsmodell soll die Transitionsphase chronisch kranker Ju-
gendlicher erfolgreicher gestaltet werden, als es bisherige Forschungsergebnisse der
Versorgungsforschung dokumentieren.

Mit dem Interventionsmodell soll die Transitionsphase chronisch kranker Ju-
gendlicher zufriedenstellender gestaltet werden, als es die zurzeit vorliegenden Befra-
gungsergebnisse teilnehmender Betroffener und Leistungserbringer dokumentieren.

Das Interventionsmodell soll anwendbar sein auf Patientengruppen mit ver-
schiedenen Erkrankungen und unterschiedlichem Versorgungsbedarf.

Ferner sollte der erforderliche Aufwand fiir das Erreichen der genannten Ziele ermit-
telt werden:

Fiir eine spatere Implementierung des Programms in die Regelversorgung oder
im Rahmen anderer Vertragsmodelle ist es notwendig zu wissen, mit welchem finan-
ziellen, personellen und zeitlichen Aufwand die Zielerreichung im Rahmen des Tran-
sitionsprogramms verbunden ist.

Im Hinblick auf die Messung der Zielerreichung wurden folgende Operationalisierun-
gen erarbeitet:

Mit dem Interventionsmodell soll erreicht werden, dass fiir die chronisch kranken
Jugendlichen ein liickenloser Ubergang in die entsprechend spezialisierte Erwachse-
nenmedizin sichergestellt wird.

Operationalisierung: Erhebung definierter Parameter zu Beginn und/oder am
Ende der Transition. Anschlieflend Bewertung des Erfolgs der Transition anhand
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der Anzahl guter oder schlechter bzw. verbesserter/unveranderter/verschlechterter

Ergebnisse.
Verwendete Parameter:

— Einhaltung der medizinischen Versorgungspfade (z. B. regelméfiige Kontrollun-
tersuchungen in den vorgesehenen Intervallen),

— medizinische Ergebnisse (z.B. Laborwerte, Notfallbehandlung, Krankheitszei-
chen),

— Teilhabe am Alltagsleben (nach subjektiver Einschitzung Patient/Behandler/
Eltern),

— Einstufung durch den weiterbehandelnden Arzt als ,angekommen*/,teilweise
angekommen“/,nicht angekommen“ auf Basis des prognostizierten weiteren
Steuerungsbedarfs.

Mit dem Interventionsmodell soll die Transitionsphase chronisch kranker Ju-
gendlicher zufriedenstellender gestaltet werden, als es bisherige Forschungsergeb-
nisse der Versorgungsforschung dokumentieren.

Operationalisierung: Vergleich der Ergebnisse der in Z1 verwendeten Parameter
mit Daten aus der Literatur

Mit dem Interventionsmodell soll die Transitionsphase chronisch kranker Ju-
gendlicher erfolgreicher gestaltet werden, als es die bisherigen Befragungsergebnisse
teilnehmender Betroffener und Leistungserbringer dokumentieren.

Operationalisierung: Erhebung der Zufriedenheit von Patienten und Behandler
nach erfolgter Transition.
Verwendete Parameter:
— Zufriedenheit der Leistungserbringer mit dem Transitionsmodell (Arzt-Frage-
bogen),
—  Zufriedenheit der Patienten (ggf. deren Erziehungsberechtigten) mit dem Transi-
tionsmodell (Patienten-Fragebogen).

Das Interventionsmodell soll anwendbar sein auf Patientengruppen mit ver-

schiedenen Erkrankungen und unterschiedlichem Versorgungsbedarf.

Operationalisierung: Ausgegangen wird von der Annahme, dass das Erreichen der
voran genannten Ziele in den beiden untersuchten, sehr unterschiedlichen Indika-
tionen und Patientengruppen dafiir spricht, dass das Interventionsmodell auch auf
andere Patientengruppen iibertragbar ist. Dies ist anhand von Charakteristika weite-
rer ins Auge gefasster Patientengruppen kritisch zu diskutieren.

Verwendete Parameter:
—  Zielerreichungsgrad Z1-Z2c,
—  Alter, Geschlecht,
— schulischer Status, Ausbildungsgrad,
— Daten zur Grunderkrankung,
— Begleiterkrankungen,
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— familidre Situation, sozialer Hintergrund,
- infrastrukturelle Gegebenheiten (z. B. Entfernungen zu Behandlern, Erreichbar-
keit, Vernetzung).

Neben dem Grad der Zielerreichung soll auch der dazu benétigte Aufwand evalu-
iert werden.
Dazu dienen die folgenden Parameter:
— Aufwand des Fallmanagements,
— Anzahl gemeinsamer Sprechstunden und Fallkonferenzen,
- Vollstandigkeit der Dokumentation.

Bei der Studie handelt es sich um eine prospektive Beobachtungsstudie als erste Eva-
luation des beschriebenen Pilotprojektes. Es soll zunédchst die Machbarkeit (Feasibi-
lity) der geplanten Intervention gepriift werden, damit diese ggf. fiir den zukiinftigen
Einsatz optimiert werden kann. Der Einschluss einer Vergleichsgruppe war in dieser
Phase der Projektentwicklung nicht vorgesehen.

Je Krankheitsbild sollten 30-45 Betroffene fiir die Teilnahme gewonnen werden. Die
Mindestzahl von 30 Teilnehmern je Indikation sicherte eine ausreichende Reprasen-
tation unterschiedlicher Ausgangslagen und Probleme, die sich im Verlauf der Tran-
sitionsphase ergaben.

Zur Teilnahme an der Intervention mit begleitender Evaluation sollten die folgenden

Einschlusskriterien erfiillt sein:

— schriftliche Einwilligung der betroffenen Jugendlichen, bei Minderjahrigen deren
Erziehungsberechtigte,

—  Alter zwischen 16 und 20 Jahren,

— bisherige Behandlung durch Kinder- und Jugendarzt oder kinder- und jugendme-
dizinische Spezialeinrichtung,

- Diagnose Diabetes Typ 1 oder Epilepsie als Hauptdiagnose,

— Mitglied in einer der am Projekt beteiligten Krankenkassen,

— Bereitschaft zur regelmafiigen Teilnahme.
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— fehlende Einwilligungserkldarung,

— Patienten unter 16 oder iiber 20 Jahren,

— Dbereits bestehende Behandlung wegen der Hauptdiagnose bei einem Spezialisten
aus der Erwachsenenmedizin,

- alle Erkrankungen aufler Typ-1-Diabetes und Epilepsie als Hauptdiagnose,

— fehlende Mitgliedschaft in einer der am Projekt beteiligten Krankenkassen.

Potenziell teilnahmefdhige Patienten im Raum Berlin/Brandenburg wurden iiber die
Routinedaten der am Projekt beteiligten Krankenkassen identifiziert. Die identifizier-
ten Patienten erhielten ein Anschreiben von der Krankenkasse, in dem sie {iber die
Méoglichkeit der Teilnahme am Transitionsprogramm informiert wurden.

Bei Interesse sandte der Patient eine Riickantwortkarte an das Fallmanage-
ment. Dies verschickte das Starterpaket mit der Teilnahmeerklidrung, der Patienten-/
Elternbroschiire und den Patienten- und Elternfragebdgen an den Patienten. Der
Kinder- und Jugendspezialist erhielt das Starterpaket Arzte mit dem IV-Vertrag, der
Arztebroschiire und der Checkliste Transition. Der Fallmanager meldete der Kranken-
kasse zuriick, wenn sich ein Patient durch Riicksendung der Teilnahmeerklarung fiir
die Teilnahme am Programm entschlossen hatte.

Die Fallmanagerin sprach gezielt Arzte an, wenn entsprechende Hinweise auf Kinder-
und Jugendspezialisten vorlagen, die Patienten mit den Zieldiagnosen und im entspre-
chenden Alter betreuten. Hatten die Arzte Interesse, so bekamen sie vom Fallmanager
die Informations-/Startunterlagen zugeschickt. Die Arzte sprachen ihrerseits dann die
geeigneten Patienten an. Wollte der Patient teilnehmen, so sandte er eine Riickant-
wortkarte, die er vom Arzt bekam, an das Fallmanagement und erhielt von diesem die
zur Teilnahme notwendigen Startunterlagen.

Erwachsenenspezialisten konnten auch iiber die behandelnden Arzte der Patienten in
der Pilotphase des Projektes angesprochen werden oder hatten ihrerseits Interesse an
der Teilnahme, z. B. bei der in der Vorbereitungsphase durchgefiihrten Fokusgruppe,
geduflert. Der weitere Ablauf zum Einschluss geeigneter Patienten geschah dann wie
in 2. beschrieben.
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Die Erhebung der Daten erfolgte zu Beginn und nach Abschluss des Transitions-
prozesses. Medizinische Daten und Prozessdaten wurden vom Fallmanagement erho-
ben. Hierzu standen verschiedene Wege zur Verfiigung:

- Erhebung beim Patienten,

—  Erhebung bei den behandelnden Arzten (z.B. persénlich/per Faxbogen/telefo-
nisch),

— eigene Angaben des Fallmanagers zum Transitionsprozess.

Dariiber hinaus fiillten sowohl die Patienten (ggf. deren Erziehungsberechtigte) als
auch die beteiligten Leistungserbringer einen Fragebogen aus, in dem u. a. ihre Zu-
friedenheit und wahrgenommenen Probleme im Zusammenhang mit dem Transiti-
onsprozess erfragt wurden. Alle fiir die Evaluation benétigten Daten (mit Ausnahme
der Frageb6gen zur Arzt-/Patientenzufriedenheit) wurden vom Fallmanager in einem
speziellen Evaluationsbogen zusammengefasst.

Insgesamt stehen fiir die Erprobungsphase Daten von 60 BTP-Teilnehmern zur Verfii-
gung, davon 32 mit der Indikation Diabetes und 28 mit der Indikation Epilepsie.

Fiir alle 60 Teilnehmer des BTP liegen die Daten aus dem Eingangsfragebogen
vor (CRF Eingang) (online verfiighare Anlage Anhang A12). Bei neun (30 %) der teil-
nehmenden Jugendlichen mit Diabetes und drei (10 %) der Jugendlichen mit Epilepsie
konnte die Fallmanagerin den Abschlussfragebogen (CRF Abschluss) (online verfiig-
bare Anlage Anhang A12) nicht ausfiillen, da die Teilnehmer zum Zeitpunkt der Erhe-
bung noch in der Kinder- und Jugendmedizin betreut wurden, die Transition also noch
nicht erfolgt war. 16 der teilnehmenden Jugendlichen mit Diabetes und elf der teilneh-
menden Jugendlichen mit Epilepsie waren zum Zeitpunkt der Erhebung zwar schon
in der Erwachsenenmedizin angekommen, hatten aber das Beobachtungsjahr darin
noch nicht abgeschlossen. Auch fiir diese Teilnehmer konnte das Fallmanagement
keine abschlieenden Angaben im Abschlussfragebogen (CRF Abschluss) machen.
Das betrifft vor allem die Jugendlichen mit Diabetes, da diese haufiger erst spéter in
das BTP eingetreten sind. Bei den Fragen, die sich im Folgenden auf den Abschluss
des BTP beziehen, ist daher die reduzierte Anzahl an Untersuchungspersonen zu be-
riicksichtigen. Eine Ubersicht der Datengrundlagen zeigen Tab. A.1 bzw. Abb. A.1.

Das Durchschnittsalter der Teilnehmer mit Diabetes lag bei rund 19 Jahren, das
der mit Epilepsie bei knapp 20 Jahren. Der jliingste Teilnehmer war 16 Jahre alt, der dl-
teste 31 Jahre. Die Teilnehmer wurden nach ihrem zuletzt zutreffenden Status gefragt.
Insgesamt war festzustellen, dass die Teilnehmer mit Indikation Diabetes iiber eine
hoéhere Schulausbildung verfiigten als die Teilnehmer mit Indikation Epilepsie. Unter
den Jugendlichen mit Diabetes gingen 22 Teilnehmer (rund 69 %) auf das Gymnasium,
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Stichprobenumfang sowie Vollstdndigkeit der Abschlusserhebung
nach Indikation und Geschlecht.

CRF Eingang CRF Abschluss

Indikation w m
Diabetes 18 14
Epilepsie 16 12

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Ausgang

Transition
Beginn des BTP Ende des BTP
Diabetesn =9 Diabetes n =16
Epilepsien=3 Epilepsien=11
Diabetes n =32 Diabetesn=7
Epilepsie n = 28 Epilepsie n =14
CRF Eingang CRF Abschluss

Datenbasis zum Abschluss der Evaluationsuntersuchung.

bei den Patienten mit Epilepsie waren es nur drei Teilnehmer (10 %). Die iibrigen Teil-
nehmer mit Indikation Epilepsie verteilten sich gleichmiflig auf die Sonder-, Haupt-
und Realschule. Ein Viertel der Teilnehmer war ohne Schulstatus. Hier handelte es
sich vermutlich um Jugendliche, die auf der Sonderschule waren — die keinen Ab-
schluss vergibt — und z. B. in einer Behindertenwerkstatt arbeiten (Tab. A.2).

Schulstatus.

Diabetes (N = 32) Epilepsie (N = 28)

Ohne Status 0 7
Sonderschule 0 5
Hauptschule 2 5
Realschule 4 4
Gymnasium 22 3
Ausbildung 4 5
Gesamt 32 28

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang
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Teilnehmer mit Indikation Epilepsie hatten einen erh6hten Betreuungsbedarf. Der
Grof3teil (68 %) wies mindestens eine Behinderung auf (Mehrfachnennungen waren
moglich), darunter iiberwiegend geistige Behinderungen und Lernbehinderungen.
Unter den Patienten mit Diabetes waren nur zwei Teilnehmer von Behinderungen
betroffen (Tab. A.3).

Besonderer Betreuungsbedarf.

Diabetes (N = 32) Epilepsie (N = 28)

Geistige Behinderung 0 13
Korperliche Behinderung 1 8
Lernbehinderung 1 11
Sprachbehinderung 0 6

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang

Die Teilnehmer wohnten gréf3tenteils bei ihren Eltern oder zumindest einem Elternteil
(Tab. A4).

Wohnsituation.

Diabetes (N = 32) Epilepsie (N = 28)

mit beiden Eltern 15 17
bei einem Elternteil 9 9
alleine 5 2
betreute WG 1 0
Internat 1 0
mit Lebensgefdhrtin 1 0
Gesamt 32 28

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang

Bei zwolf Jugendlichen mit Diabetes lagen chronische Krankheiten auch bei Fami-
lienmitgliedern vor, bei den Jugendlichen mit Epilepsie traf dies auf vier Falle zu.
Bei beiden Indikationen wurden von den behandelnden Kinder- und Jugendspezialis-
ten bei jeweils etwa 20 % der Teilnehmer psychosoziale Risikofaktoren dokumentiert.
Tab. A.5 zeigt die Angaben der Arzte. Die Teilnehmer mit Indikation Diabetes waren
alle uneingeschrankt mobil. Unter den Teilnehmern mit der Indikation Epilepsie wa-
ren drei gehbehindert und sechs auf einen Rollstuhl angewiesen.
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Psychosoziale Risikofaktoren bei BTP-Teilnehmern.

Jugendliche mit Diabetes (N = 32) Jugendliche mit Epilepsie (N = 28)

,Underdog* Autismus

Selbstschadigendes Verhalten Autismusartige Verhaltensauf-
(272.8), Vernachlassigung durch falligkeit

die Eltern

Depressive Episoden (F32.9) Depressive Episoden
Personlichkeitsstorung, nicht Lernbehinderung

naher bezeichnet (F60.9)

Gesundheitsgefdhrdungsanzeigen Z.n. Selbstverletzung/
Suizidversuch

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang

Zum Konzept des BTP gehort es, dass die Transition der Patienten aus der Kinder-
und Jugendmedizin zu einem indikationsspezifisch qualifizierten Erwachsenen-
mediziner erfolgt. Ferner sollte sichergestellt werden, dass dem jeweiligen Erwach-
senenmediziner die Unterlagen zur Verfiigung standen, mit denen das BTP den
Informationsfluss unterstiitzte bzw. das Transitionsprogramm vorgestellt wurde.
Im CRF-Eingangsfragebogen (online verfiighare Anlage Anhang A12) sollten die
genannten Sachverhalte dokumentiert werden.

Die erforderliche Qualifikation des Arztes war bei allen Patienten mit Indikation
Diabetes vorhanden. Zwei Patienten mit der Indikation Epilepsie wurden von einem
Arzt ohne die formal erforderlichen Qualifikationen weiterbehandelt.

Tab. A.6 zeigt, dass die BTP-spezifischen Materialien zur Unterstiitzung der Tran-
sition beim Start des Transitionsprozesses bei dem aufnehmenden Arzt in der Erwach-
senenmedizin sowie beim Patienten nahezu komplett vorhanden waren.

Zur Bewertung der Prozessqualitdt wurde im Abschlussfragebogen erhoben, ob
die im BTP vorgesehenen Vorstellungstermine, Fallkonferenzen. Sprechstunden etc.
durchgefiihrt wurden. Weiter bezogen sich die Fragen zur Prozessqualitét auf die Voll-
standigkeit der erforderlichen Dokumentation und die Mitarbeit der beteiligten Arzte,
Patienten und Eltern. Tab. A.7 zeigt, dass alle Teilnehmer mit Indikation Diabetes die
vorgesehenen Termine zur Blutdruckmessung und Bestimmung des HbAlc-Wertes
ohne Versaumnisse wahrgenommen hatten. Ein Teilnehmer hatte die planmafiige
vierteljdhrliche Vorstellung beim Erwachsenenspezialisten jeweils einmal versdaumt.
Zwei Teilnehmer hatten das Transitionsgespréach jeweils einmal versdumt. Insgesamt
war die Terminwahrnehmung bei den Teilnehmern mit Diabetes gut.

Die halbjdhrlichen Vorstellungstermine der Teilnehmer mit Epilepsie wurden von
11 Teilnehmern vollstdndig wahrgenommen und von 3 Teilnehmern einmal oder 6fter
versaumt, wie Tab. A.8 zeigt. Die Transitionsgesprache hingegen hatte der Grofiteil
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Vorhandensein BTP-spezifischer Materialien beim Erwachsenenmediziner
bzw. Patienten bei Start des Transitionsprozesses.

Diabetes (N = 32)  Epilepsie (N = 28)

Checkliste Bedarfsanalyse beim 31 28
Arzt vorhanden

Fragebdgen fiir Patienten und 31 28
Angehdrige vorhanden

Informationsmaterial beim Arzt 32 28
vorhanden

Informationsmaterial beim 31 28

Patienten vorhanden

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang

Wahrnehmung der Termine bei Teilnehmern mit Diabetes.

Alle wahr- 1 Termin 2 oder mehr Gesamt
genommen versdaumt Termine
versaumt
Planmdfige Vorstellungstermine 6 1 0 7
alle 3 Monate
Planmafige 5 2 0 7
Transitionsgesprdche
HbA1c-Bestimmung 7 0 0 7
alle 3 Monate
Blutdruckmessung, 7 0 0 7

ggf. liber 24 h, alle 3 Monate

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Abschluss

(8 Teilnehmer) mehrfach versdaumt. Die Termine wurden daher von Teilnehmern mit
Epilepsie deutlich weniger selbststindig wahrgenommen als von den Teilnehmern
mit Diabetes.

Zur Bewertung der medizinischen Prozessqualitidt wurde iiberpriift, ob die medi-
zinischen Versorgungspfade eingehalten wurden. Die Ergebnisse sind in Tab. A.9 fiir
Jugendliche mit Diabetes und in Tab. A.10 fiir Jugendliche mit Epilepsie dargestellt. Die
jahrliche Bestimmung der Mikroalbuminurie und die Untersuchung der Netzhaut bei
Jugendlichen mit Diabetes wurden bei einem Teilnehmer nicht durchgefiihrt. Die wei-
teren Untersuchungen fanden ausnahmslos statt. Bei zwei Teilnehmern mit Epilepsie
wurde kein EEG durchgefiihrt und bei mehr als einem Drittel (vier Teilnehmern) fehlte
eine jahrliche Zusatzuntersuchung.
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Wahrnehmung der Termine bei Teilnehmern mit Epilepsie.

Alle wahr- 1 Termin 2 oder mehr Gesamt
genommen versaumt Termine
versdaumt
Planmadfige Vorstellungstermine 11 2 1 14
alle 6 Monate
Planmafiige 4 2 8 14

Transitionsgesprdche

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Abschluss

Durchfiihrung der medizinischen Untersuchungen bei Teilnehmern mit Diabetes.

Durchgefiihrt Nicht durchgefiihrt Gesamt
Jahrliche Bestimmung Mikroalbuminurie 6 1 7
Jahrlicher neurologischer Status 7 0 7
Jahrlicher FuBstatus 7 0 7
Jahrlicher Lipidstatus 7 0 7
Jahrliche Netzhautuntersuchung 6 1 7
Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Abschluss

Durchfiihrung der medizinischen Untersuchungen bei Teilnehmern mit Epilepsie.

Durchgefiihrt Nicht durchgefiihrt Gesamt
Jahrlicher neurologischer Status 13 1 14
Jahrliches EEG 12 2 14
Jahrlich Zusatzuntersuchungen 10 4 14

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Abschluss

Durch den Vergleich der klinischen Werte vor Programmbeginn und nach Programm-
ende sollte gepriift werden, inwieweit die Patienten nach dem strukturierten Uber-
gang in die Erwachsenenmedizin mindestens genauso addquat versorgt wurden wie
zuvor beim Kinder- und Jugendspezialisten. Sowohl zu Programmbeginn als auch zum
Ende wurden daher klinische Parameter erhoben. Bei den folgenden Ergebnissen ist
die reduzierte Untersuchungsgruppe der Teilnehmer, die das Programm bis zum letz-
ten Erhebungszeitpunkt beendet hatten (Diabetes N = 7, Epilepsie N = 14), zu be-

riicksichtigen
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Tab. A.11 gibt einen Uberblick iiber die durchschnittliche Erkrankungsdauer der ein-
geschlossenen 32 Diabetes-Patienten. Sie lag zu Programmbeginn bei neun Jahren
(Standardabweichung 5 Jahre). Sie gibt einen Uberblick iiber die zu Programmbeginn
dokumentierten Begleiterkrankungen bei den Jugendlichen mit Diabetes.

Begleiterkrankungen bei den Teilnehmern mit Diabetes.

Genannte Begleiterkrankung  Anzahl der Teilnehmer

ADS/ADHS
Autoimmunthyreoditis
Hypertonie
Hypothyreose
Kleinwuchs
Lipodystrophie
Adipositas

R = VI YY)

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang

Veranderung der HbAlc-Werte bei Teilnehmern mit Diabetes.

Patienten-ID Letzter Wert vor Transition Letzter Wert nach Transition Veranderung
1 6,40 6,80 0,4

2 7,60 7,90 0,3

3 8,00 8,30 0,3

4 8,10 7,80 -0,3

5 8,40 6,80 -1,6

6 9,60 8,60 -1

7 12,00 10,10 -1,9

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

Tab. A.12 vergleicht die HbAlc-Werte vor und nach Transition von den Teilnehmern,
bei denen die Daten vorlagen. Bei vier Teilnehmern hatten sich die Werte verbessert.
In drei Fillen war eine leichte Verschlechterung festzustellen.

Ein Vergleich weiterer medizinischer Parameter — darunter der Zahl der Ketoazi-
dosen im Jahr, der Zahl der schweren Hypoglykdmien und der Anzahl der stationadren
Aufnahmen im Jahr — war nicht méglich. Hier fehlten bereits im Eingangsfragebogen
bei fiinf der sieben Teilnehmer, die das Programm beendet hatten und fiir einen Ver-
gleich beriicksichtigt werden konnten, die Angaben.

Sowohl zu Programmbeginn als auch zu Programmende wurden die betreuenden
Arzte gebeten, die Teilhabe ihrer Patienten am Alltag einzuschitzen. Wie aus Tab. A.13
hervorgeht, war nach Einschatzung des Arztes nur ein Teilnehmer im Alltag zu Pro-
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Teilhabe am Alltag vor und nach Transition nach Einschdtzung des Arztes.

Vor Transition  Nach Transition

Nicht beeintrachtigt 6
MaBig beeintrachtigt 1
Stark beeintrachtigt 0

7

N[O O N

Gesamt

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

grammbeginn beeintrdchtigt. Die Teilhabe am Alltag hatte sich bei diesem Patienten
im Verlauf des Programms verbessert.

Die durchschnittliche Dauer der Erkrankung bei den Teilnehmern mit Epilepsie lag zu
Programmbeginn bei rund elf Jahren (Standardabweichung 7 Jahre). Die Teilnehmer
wiesen eine Vielzahl von Begleiterkrankungen auf, mehrfach genannt wurden vor
allem Entwicklungsverzégerungen.

In den folgenden Tabellen werden die dokumentierten Ergebnisse vor und nach
Transition fiir eine Reihe klinischer Parameter dargestellt. Die Unterschiede vor und
nach Transition sind jeweils gering. Aufgrund der kleinen Fallzahl sind ohnehin keine
weiterreichenden Schlussfolgerungen moglich, so dass auf eine Kommentierung der
Ergebnisse verzichtet wird.

Plasmaspiegel antiepileptische Medikation.

Zu niedrig Im therapeuti-  Zu hoch Gesamt
schen Bereich

Vor Transition 9 5 0 14
Nach Transition 7 7 0 14

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

EEG-Befund.
Unauffillig ETP HFS Gesamt
Vor Transition 9 5 0 14
Nach Transition 7 7 0 14

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss
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Zahl der Anfdlle pro Monat.

Im Jahr vor Transition Seit Programmeinschreibung
Keine Anfalle 6 6
Weniger als ein Anfall pro Monat 3 1
Ein bis fiinf Anfélle 3 4
Mehr als fiinf 2 2
Gesamt 14 13

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

Haufigkeit Status epilepticus.

Im Jahr vor Transition Seit Programmeinschreibung
Keinen St. Ep. 6 6
Weniger als einen St. Ep. 3 1
Ein bis fiinf St. Ep. 3 4
Mehr als fiinf 2 2
Gesamt 14 13

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

Anzahl der Notaufnahmen.

Im Jahr vor Transition Seit Programmeinschreibung
Keine Notaufnahmen 13 10
Ein bis zwei Notaufnahmen 1
Mehr als zwei Notaufnahmen 0 1
Gesamt 14 13

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

Anzahl der stationdren Aufnahmen wegen Grunderkrankung.

Im Jahr vor Transition Seit Programmeinschreibung
Keine Aufnahmen 8 9
Eine bis fiinf Aufnahmen 6 3
Mehr als fiinf Aufnahmen 0 1
Gesamt 14 13

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss
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Teilhabe am Alltag nach Einschatzung des Arztes.

Zu Programmbeginn Zu Programmende
Nicht beeintrachtigt 5 7
MaBig beeintrdchtigt 2
Stark beeintrachtigt 5 5
Gesamt 14 14

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Eingang/CRF Abschluss

Fiir die Beurteilung des Erfolges der Transition wurde nach Einschitzung des Arz-
tes, wie Tab. A.21 zeigt, die Transition bei fast allen Teilnehmern — die das Programm
bereits beendet hatten — als gelungen bewertet. Nur in einem Fall war noch Steue-
rungsaufwand notig.

Gesamteindruck des weiterbehandelnden Arztes zum Erfolg der Transition.

Transition Noch Steuerungs- Noch erheblicher Fehlende
gelungen aufwand notig Steuerungsaufwand Angaben
notig
Jugendliche mit 12 1 0 1
Epilepsie (N = 14)
Jugendliche mit 7 0 0 0

Diabetes (N = 7)

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, CRF Abschluss

Nach erfolgter Transition wurde die Zufriedenheit der Patienten und Arzte mit dem
Programm erhoben. Sie wurden gebeten, auf einer Skala von 1 (=,,stimmt vollig®)
bis 6 (= ,,stimmt tiberhaupt nicht“) den Grad ihrer Zustimmung zu einzelnen Aussagen
anzugeben. Den Fragebogen zur Zufriedenheit mit dem Programm haben alle Teil-
nehmer erhalten, die bereits in der Erwachsenenmedizin angekommen waren und fiir
die ein Abschlussfragebogen vorlag (48 Patienten). Davon haben 16 Teilnehmer den
Fragebogen ausgefiillt zuriickgeschickt, dies entspricht einer Riicklaufquote von 33 %.

Bis zum Erhebungsende wurden 23 Arzte um Angaben zu ihrer Zufriedenheit ge-
beten. 14 Arzte haben den Zufriedenheitsfragebogen zuriickgesandt (61 %).

In den Ergebnistabellen zu den beiden Befragungen sind jeweils die Zahl der Ant-
worten (N), die Mittelwerte (je niedriger der Mittelwert, desto zufriedener) sowie Stan-
dardabweichungen und der niedrigste und hochste angekreuzte Wert ausgewiesen.
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Die Patienten waren mit der Behandlung und Betreuung der Arzte im Transitionspro-
gramm sehr zufrieden, wie aus Tab. A.22 hervorgeht.

Die Patienten bewerteten die sozialen Kompetenzen und das Umfeld, das sie im
BTP erlebt haben, als {iberwiegend positiv. Weniger zufrieden waren sie mit dem Kon-
takt zu anderen Betroffenen, siehe Tab. A.23. Dies iiberrascht nicht, da das Programm
diesbeziiglich allenfalls die Mafinahme der Workshops vorsah, der zweimal angebo-
ten wurde und von lediglich insgesamt acht Patienten wahrgenommen wurde. Dies
koénnte als Hinweis auf die Notwendigkeit der Etablierung anderer Kontaktmdoglich-
keiten (z. B. Soziale Netzwerke, Adressenaustausch) gesehen werden.

Unzufrieden waren die Patienten mit der Schulung iiber das Gesundheitssystem.
Diese Erwartungen lieflen sich in den konkreten Arbeitsauftrdgen an das Fallmana-
gement nicht wiederfinden. Der Kontakt zu den Arzten und Ansprechpartnern wurde
weitgehend sehr positiv bewertet. Maflig zufrieden waren die Patienten mit der Un-
terstiitzung bei der Suche nach einem geeigneten Erwachsenenmediziner sowie den
erhaltenen Informationen iiber ihren Leistungsanspruch bei der Krankenkasse.

Tab. A.25 zeigt die Zufriedenheit mit dem Transitionsprogramm. Die Patienten be-
werteten die Informationen {iber die Transition und ihren Ablauf iiberwiegend positiv.
Weitgehend positiv wurde im Durchschnitt auch die Unterstiitzung durch das Fallma-
nagement und die Arzte beim Ubergang in die Erwachsenenmedizin bewertet. Bei der
Aussage, ,,Ich kann jetzt selbststindiger mit meiner Erkrankung umgehen®, ordneten
sich die Teilnehmer im Durchschnitt in den mittleren Bereich ein zwischen ,,stimme
gerade noch zu“ und ,,stimme eher nicht zu*“.

Zufriedenheit der Patienten. Aspekte: Krankheit, Behandlung und Gesundheit.

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich wurde von meinen betreuenden Arzten 15 1 2 1,33 0,49
ausfiihrlich tiber meine Erkrankung und die
Behandlungsmaglichkeiten informiert.
Die betreuenden Arzte kannten sich mit meiner 16 1 2 1,31 0,48
Erkrankung und der Behandlung gut aus.
Ich hatte ausreichend Gelegenheit, eigene Fra- 16 1 4 1,56 0,89
gen zu meiner Erkrankung und der Behandlung
zu stellen.
Ich fiihlte mich als Person ernst genommen 16 1 3 1,44 0,63
und wurde in den Entscheidungsprozess mit
einbezogen.
Ich hatte ausreichend Gelegenheit, mir wichtige 16 1 3 1,69 0,79
Punkte im Umgang mit meiner Erkrankung
anzusprechen.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Patienten
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Zufriedenheit der Patienten. Aspekte: Soziale Kompetenzen und Umfeld.

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.
Ich fiihlte mich als Mensch angenommen und 16 1 3 1,56 0,73
verstanden.
Ich konnte auch Alltagsfragen stellen und habe 15 1 5 1,80 1,15
Antworten erhalten.
Ich konnte mit den Arzten auch mégliche Folgen 15 1 3 2,00 0,76
meiner Erkrankung (Angste, Befremden der
Umgebung, Gefahr der Ausgrenzung und Stigma-
tisierung) im taglichen Leben (Freunde, Schule,
Ausbildung) ansprechen und habe Unterstiitzung
erhalten.
Ich habe ausreichend Informationsmaterial zu 16 1 6 2,31 1,35
meiner Erkrankung und wichtigen Fragen meines
Alltags erhalten.
Ich habe andere Betroffene kennen gelernt. 16 1 6 3,69 2,09
Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Patienten
Zufriedenheit der Patienten. Aspekt: Gesundheitssystem.
N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich habe meine behandelnden Arzte und 15 1 3 1,60 0,74
Ansprechpartner kennen gelernt und wurde
iber deren Zustandigkeit und Telefonnummern
ausreichend informiert.
Ich hatte feste und zuverldssige Ansprech- 15 1 4 1,53 0,92
partner.
Ich hatte einen guten Kontakt zu meinem Fall- 15 1 5 1,93 1,03
manager.
Ich fiihlte mich in den Praxen meiner Arzte wohl. 16 1 3 1,63 0,72
Ich konnte selbst entscheiden, ob ich allein 14 1 6 2,14 2,11
oder in Begleitung zum Arzt gehe.
Ich habe meine Termine so legen kénnen, 16 1 4 1,88 0,96
dass sie gut in meinen Alltag passten.
Ich wurde bei der Suche nach einem geeigneten 16 1 6 2,69 1,20

Erwachsenenmediziner ausreichend unterstitzt.
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(fortgesetzt)
N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.
Ich wurde {iber die Besonderheiten in der 16 1 4 1,69 1,08
Erwachsenenmedizin und die Unterschiede
zur kinder- und jugendarztlichen Versorgung
ausreichend informiert.
Ich habe von der Schulung iiber das Gesund- 16 1 6 3,44 1,55
heitssystem fiir Erwachsene profitiert und kenne
mich aus.
Ich konnte mich iiber meinen Versicherungs- 14 1 6 2,86 1,29

status und das Leistungsspektrum meiner
eigenen Krankenkasse und die damit ver-
bundenen Rechte und Pflichten ausreichend
informieren.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Patienten

Zufriedenheit der Patienten. Aspekte: Transition.

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich habe die Broschiire des Transitions- 16 1 6 1,75 1,29
programms erhalten und konnte Fragen stellen.
Ich habe den Ablauf und die Angebote des 16 1 4 2,13 1,02
Transitionsprogramms kennen gelernt und
hatte einen guten Kontakt zu meinen Ansprech-
partnern.
Ich bin {iber die Bedeutung einer gelungenen 16 1 5 1,88 1,02
Transition aufgeklart worden und fiihlte mich gut
vorbereitet.
Ich fiihlte mich durch den Fallmanager wahrend 15 1 5 2,20 1,21
der Transition ausreichend unterstiitzt und habe
mit seiner Hilfe wichtige Fragen klaren kdnnen.
Ich kann jetzt selbststdandiger mit meiner Erkran- 15 1 6 2,60 1,84
kung umgehen.
Ich fiihle mich meiner neuen Rolle gewachsen. 16 1 5 2,25 1,06
Ich habe durch das Transitionsprogramm eine 16 1 3 1,88 0,81

ausreichende Unterstiitzung im Ubergang
von der Kinder- und Jugendmedizin in die
Erwachsenenmedizin erhalten.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Patienten
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Die Arzte waren mit der Behandlung und Betreuung der Patienten im Transitions-
programm sehr zufrieden, wie aus Tab. A.26 hervorgeht. Der Mittelwert lag bei al-
len Fragen im Bereich ,,sehr zufrieden®. Die Befragten hatten zudem sehr homogen
geantwortet, wie an der geringen Spannbreite zwischen der besten Bewertung (Spalte
Minimum) und der schlechtesten Bewertung (Spalte Maximum) zu sehen ist.

Zufriedenheit der Arzte. Aspekte: Krankheit, Behandlung und Gesundheit (Teil 1).

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich fiihlte mich im Umgang mit der vorliegenden 13 1 1 1,00 0,00
Erkrankung und der Behandlung sicher.
Ich konnte auf umfangreiches Informations- 13 1 2 1,15 0,38
material zur Erkrankung zuriickgreifen.
Ich hatte Zugriff auf die Leitlinien und Fachzeit- 13 1 2 1,08 0,28
schriften aller beteiligten Fachgesellschaften.
Ich konnte mit den Fragen und Problemen 13 1 2 1,15 0,38
meiner Patienten hinsichtlich der vorliegenden
Erkrankung gut umgehen.
Ich konnte einen guten Patienten-Arzt-Kontakt 13 1 2 1,23 0,44
herstellen.
Ich hatte ausreichend Zeit und Gelegenheit, mir 13 1 3 1,54 0,66

wichtige Punkte im Umgang der Erkrankung mit
dem Patienten durchzusprechen.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Arzte

Dieselbe positive Bewertung traf auch auf die sozialen Kompetenzen und das Umfeld,
das die Arzte im BTP erlebt hatten, zu.

Mit Blick auf die Vorbereitung der Patienten auf die Zukunft urteilten die Arzte
lediglich im Hinblick auf die Planung der Wohnsituation zuriickhaltender. Diesbeziig-
lich diirften die Handlungsmdglichkeiten der Arzte auch beschrinkt sein.

Die Antworten auf die Organisations- und Systemfragen zeigten, dass die zentra-
len Aspekte des BTP — Etablierung einer guten Kooperation mit dem Fallmanagement,
Unterstiitzung der Patienten bei der Suche nach einem geeigneten Erwachsenenme-
diziner — positiv beurteilt wurden.
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Zufriedenheit der Arzte. Aspekte: Krankheit, Behandlung und Gesundheit (Teil 2).

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich hatte ausreichend Zeit und Gelegenheit, mich 13 1 2 1,54 0,52
auf den Patienten einzustellen.
Ich konnte auch mit den Alltagsfragen des 13 1 3 1,46 0,66
Patienten umgehen.
Ich fiihlte mich auch auf besondere Probleme 13 1 2 1,38 0,51
meiner Patienten im Umgang mit der Erkrankung
(Angste, Befremden der Umgebung, Gefahr der
Ausgrenzung und Stigmatisierung) im taglichen
Leben (Freunde, Schule, Ausbildung) gut vorbe-
reitet.
Ich habe ausreichend Informationen zu den 13 1 3 1,38 0,65
wichtigen Fragen des Alltags meiner Patienten
erhalten.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Arzte

Zufriedenheit der Arzte. Aspekte: Zukunft.

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich konnte meine Patienten bei der Planung 13 1 4 1,85 0,90
ihrer Zukunft in Bezug auf Ausbildung und Beruf
ausreichend unterstiitzen.
Ich konnte meine Patienten bei der Planung 13 1 4 2,31 1,03
ihrer Zukunft in Bezug auf ihre Wohnsituation
ausreichend unterstiitzen.
Ich konnte meine Patienten iiber Besonderheiten 12 1 5 1,67 1,15
im StraBenverkehr und auf Reisen ausreichend
informieren (Fiihrerschein, Unterkunft, Flug).
Ich konnte meine Patienten {iber Hilfsangebote 13 1 6 1,85 1,41

ausreichend informieren (Schwerbehinderung,
Behindertenhilfe, Berufsausbildung, Wohnen)
und die Adressen der zustandigen Anlaufstellen
vermitteln.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Arzte
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Die negativen Urteile zu den Fragen nach ,,Anregungen zur Ausstattung der Praxis®
und zum ,,Lernen iiber Unterschiede der kinder- und jugendmedizinischen Versor-
gung und der Erwachsenenmedizin“ waren nachvollziehbar, da diesbeziiglich auch
keine nennenswerten Wirkungen des BTP zu erwarten waren.

Zufriedenheit der Arzte. Aspekte: Gesundheitssystem.

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich konnte mit den behandelnden Kollegen und 12 1 3 1,83 0,83
dem Fallmanager eine gute Zusammenarbeit
etablieren.
Die Zustindigkeiten und Schwerpunkte der Arzte 12 1 3 1,83 0,83
und des Fallmanagements waren klar definiert.
Die Zusammenarbeit der verschiedenen Arzte 12 1 6 1,83 1,47
und des Fallmanagements verlief kollegial.
Ich habe wichtige Anregungen fiir die Aus- 13 1 6 3,31 1,60
stattung meiner Praxis entsprechend den
Bediirfnissen meiner Patienten erhalten.
Ich habe die Termine so planen kdonnen, dass sie 13 1 3 1,69 0,63
den Bediirfnissen meiner Patienten entgegen-
kamen.
Ich habe mehr tiber die Unterschiede der kinder- 13 1 6 2,92 1,66
und jugendmedizinischen Versorgung und der
Erwachsenenmedizin gelernt und konnte dies
mit meinen Patienten thematisieren.
Meine Patienten erhielten bei der Suche nach 11 1 3 1,64 0,67
einem geeigneten Erwachsenenmediziner
ausreichend Unterstiitzung.
Ich habe meine Patienten ausreichend tiber das 13 1 3 1,77 0,73

Gesundheitssystem fiir Erwachsene informieren
konnen und fiihlte mich selbst gut vorbereitet.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Arzte

Der letzte Fragenblock zeigt die iibergreifenden Bewertungen der befragten Arzte. Das
BTP wurde als gelungen bewertet und eine Ausdehnung auf andere Krankheitshilder
wurde befiirwortet.

Zurilickhaltender bewertet wurden zum einen ,,gemeinsame Sprechstunden/Fall-
konferenzen“ mit Kollegen — diese Maf3inahmen hatten de facto nicht stattgefunden.
Zum anderen wurde die Angemessenheit des Zusatzhonorars in Zweifel gezogen.
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Zufriedenheit der Arzte. Aspekte: Transition.

N Mini- Maxi- Mittel-  Std.
mum mum wert Abw.

Ich habe die Broschiire des Transitionspro- 13 1 3 1,38 0,65
grammes erhalten und fiihlte mich ausreichend
informiert.
Ich habe den Ablauf und die Angebote des 13 1 3 1,69 0,85
Transitionsprogramms kennen gelernt und
konnte den Ablauf gut in meinen Praxisalltag
integrieren.
Ich fiihlte mich tber die Bedeutung einer gelun- 13 1 3 1,62 0,87
genen Transition ausreichend informiert und auf
das Programm gut vorbereitet.
Ich habe von den gemeinsamen Sprechstun- 10 1 6 2,80 1,99
den/Fallkonferenzen mit den Kollegen profitiert.
Der zeitliche Aufwand des Transitionsprogramms 13 1 4 2,15 1,07
war fiir mich gut leistbar.
Die Pauschale der Krankenkasse entsprach dem 12 1 6 3,33 1,72
mir entstandenen Aufwand und ist ausreichend.
Ich fiihle mich im Umgang mit dem Thema und 13 1 3 1,77 0,73
besonderen Herausforderungen der Transition
sicher.
Ich halte das Programm fiir gut gelungen und 13 1 3 1,85 0,80
finde eine Ausdehnung auf andere Krankheits-
bilder sinnvoll.

Quelle: Berliner TransitionsProgramm, Zufriedenheitsfragebogen Arzte

Das Berliner TransitionsProgramm wurde mit einer kleinen Zahl von Probanden -
jeweils etwa 30 Patienten der beiden Indikationen Diabetes Typ 1 und Epilepsie — in
der Region Berlin/Brandenburg erprobt.

Im Hinblick auf die expliziten Fragestellungen der Evaluation lief3en die Ergeb-
nisse folgende Schlussfolgerungen zu:
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Priméres Ziel:

Mit dem Interventionsmodell sollte erreicht werden, dass fiir die chronisch
kranken Jugendlichen ein liickenloser Ubergang in die entsprechend spezialisierte
Erwachsenenmedizin sichergestellt wird.

— Die Zahl von Patienten mit komplett abgeschlossener Transition war wegen der
Verzdgerungen im Erprobungsverlauf hinter den Zielwerten zuriickgeblieben. Die
verfiigbaren Daten zeigten, dass das primére Ziel — gemessen an der Einhaltung
des Versorgungspfades, den medizinischen Ergebnissen, der Teilhabe am Alltags-
leben sowie der Einstufung durch den weiterbehandelnden Arzt — erreicht wurde.

Sekundére Ziele:

Mit dem Interventionsmodell sollte die Transitionsphase chronisch kranker Ju-
gendlicher erfolgreicher gestaltet werden, als es bisherige Forschungsergebnisse der
Versorgungsforschung dokumentieren.

— Inder Literatur werden Quoten von bis zu 40 % der Patienten berichtet, die beim
Ubergang in die Erwachsenenmedizin den Kontakt zur Spezialversorgung verlie-
ren. Unter den Teilnehmern des Transitionsprogramms war kein solcher Fall auf-
getreten.

Mit dem Interventionsmodell sollte die Transitionsphase chronisch kranker Ju-
gendlicher zufriedenstellender gestaltet werden, als es die zurzeit vorliegenden Befra-
gungsergebnisse teilnehmender Betroffener und Leistungserbringer dokumentieren.
- Die Umfragen zur Zufriedenheit der Patienten und ihrer Arzte mit dem Verlauf

der Transition und der Unterstiitzung durch das BTP zeigten in allen relevanten
Aspekten positive oder sehr positive Ergebnisse.

Das Interventionsmodell sollte anwendbar sein auf Patientengruppen mit ver-
schiedenen Erkrankungen und unterschiedlichem Versorgungsbedarf.

— Bei der Vorstellung und Diskussion des BTP in Fachkreisen unterschiedlicher
padiatrischer Subspezialitdten ist das Programm mit grof3em Interesse aufgenom-
men worden. Das Programm konnte inzwischen auf weitere Indikationen —
Muskelkrankheiten, Nierenerkrankungen, Rheuma, chronisch entziindliche Dar-
merkrankungen — ausgeweitet werden.

Fiir eine spatere Implementierung des Programms in die Regelversorgung oder

im Rahmen anderer Vertragsmodelle ist es notwendig zu wissen, mit welchem finan-

ziellen, personellen und zeitlichen Aufwand die Zielerreichung im Rahmen des Tran-

sitionsprogramms verbunden ist.

— Der erforderliche Aufwand im Fallmanagement wurden ermittelt und Kapazitéts-
berechnungen vorgenommen. Die Kosten des Transitionsprogramms hidngen —
neben dem Aufwand fiir das Fallmanagement — ferner von den Infrastruktur-
kosten (Rdume, Kommunikation usw.) sowie von den Honorarkosten fiir die
Kooperationspartner ab.
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Dariiber hinaus lassen sich folgende weiteren Schlussfolgerungen ziehen:

Fiir das Angebot eines strukturierten Transitionsmanagements gibt es einen an-
haltenden Bedarf.

Die Erprobung zeigte, dass in den beiden untersuchten Indikationsgruppen je-
weils eine Teilgruppe von Patienten vorlag, die von der Unterstiitzung durch das
Transitionsprogramm in erheblichem Maf3e profitierten.

Die Erfahrungen mit der Indikation Epilepsie, aber auch die von dem Projekt ge-
fiihrten Diskussionen mit den Spezialisten aus anderen Indikationsgruppen zei-
gen, dass der zu erwartende Nutzen durch ein Transitionsprogramm umso grof3er
ist, je schwieriger es fiir die Patienten und ihre Kinder- und Jugendspezialisten ist,
auf der Seite der Erwachsenenmedizin iiberhaupt geeignete Ansprechpartner zu
finden.

Im Kontext der zukiinftigen Ausweitung des BTP wird daher ein besonderer
Schwerpunkt darauf gelegt werden miissen, die regionalen Netzwerke von Er-
wachsenenmedizinern mit besonderen Qualifikationen in der Versorgung von —
i. d. R. seltenen — chronischen Krankheiten mit Beginn im Kindesalter zu pflegen.

Das Konzept eines integrierten Transitionspfades, der durch ein Fallmanagement
koordiniert wird, hat sich bewéhrt.

Durch das BTP werden die Patienten auf einem strukturierten Weg mit definier-
ten Meilensteinen aus dem einen Versorgungskontext in den anderen begleitet —
und durch das Fallmanagement wird stringent {iberwacht, ob die Meilensteine
auch erreicht werden oder es ggf. noch weitere Unterstiitzungsmafinahmen dafiir
braucht.

Als Ergebnis der Erprobungsphase wurden eine Reihe von Verdnderungen an dem
urspriinglichen Transitionspfad vorgenommen, aber das Grundkonzept hat sich
in der Erprobung als sinnvoll und mit den Beteiligten — sowohl den Arzten als
auch den jungen erwachsenen Patienten bzw. deren Angehdrigen — als gut reali-
sierbar erwiesen.

Die im Rahmen der Erprobung erzielten Ergebnisse in medizinischer Hinsicht und
im Hinblick auf die Patientenzufriedenheit bestatigen das Konzept und die Struk-
tur des BTP.



Anlage Anhang A2
Versorgungspfad des BTP

1. Ansprache durch Leistungserbringer

Liste Indikationen
und entwickelte
Instrumente

Informationsflyer fiir

Jugendliche und

Eltern

Informationsflyer fiir per Fax oder
Jugendliche und — postalisch
Eltern

Abb. A.2: Ansprache und eingesetzte Materialien.
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2. Teilnahmeerklﬁrung und Programmstart

formlos __,. postalisch, per Mail,
telefonisch

Vertrage mit E|n5|cht in Vertrage
Kostentrager
formlos postalisch,

— elektronisch,
telefonisch

Antrag zur postalisch
Kostenvoranschlag

Kurzinfo zum BTP fiir

Kostentrager

Antrag zur postalisch
Kostenvoranschlag
Kurzinfo zum BTP fiir
Kostentréger

—

Antrag zur postalisch
Teilnahme am

Versorgungskonzept
Patienteninformation

Abb. A.3: Teilnahme(erkldrung) und Programmstart: Ablaufplan und eingesetzte Materialien (Teil 1).
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Antrag zur postalisch
Teilnahme am

Versorgungskonzept
Patienteninformation

Jugendliche & Eltern
Keine Teilnahmeein-

willigung

Akteneinlage — postalisch
Antrag zur postalisch
Teilnahme am

Versorgungskonzept

Patienteninformation

Antrag zur postalisch
Teilnahme am

Versorgungskonzept
Patienteninformation

Antrag zur postalisch
Teilnahme am

Versorgungskonzept
Patienteninformation

formlos __, postalisch,
elektronisch

Abb. A.4: Teilnahme(erkldrung) und Programmstart: Ablaufplan und eingesetzte Materialien (Teil 2).
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Akteneinlage —» postalisch

formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

Abb. A.5: Teilnahme(erkldrung) und Programmstart: Ablaufplan und eingesetzte Materialien (Teil 3).
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3. vor Transfer

formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

Booklet: Informationen fiir postalisch
Jugendliche und Eltern

Fragebogen: indikationsspezi- |

fisch fiir Jugendliche und

Eltern

Dokumentationsformular (TG1)

formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

Indikationsspezifische
Fragebogen fiir Jugendliche
und Eltern

ausgefiillte Fragebogen
Dokumentationsformular (TG1)

nicht stattgefunden Hm

Dokumentationsformular (TG1) postalisch, per Fax,
elektronisch

formlos postalisch,
elektronisch

Abb. A.6: Vor Transfer: Ablaufplan und eingesetzte Materialien.
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“

Webseite des BTP

formlos

Indikationsspezifische
strukturierte Epikrise ggf.
Kopien der Befunde

Akteneinlage

formlos

formlos

Liste der kooperationspartner

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

postalisch,
— elektronisch

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

postalisch,
—» elektronisch,
telefonisch

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

[ nicht stattgefunden

g schitt30_____|

Abb. A.7: Transfer und eingesetzte Materialien.
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5. nach Transfer

32

formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

indikationsspezifischer postalisch
Fragebogen fiir Jugendliche ~ —»

indikationsspezifischer
Fragebogen fiir Jugendliche

indikationsspezifischer
Fragebogen, Dokumentations-
formular (TG2)

nicht stattgefunden Hm

Kopie des Dokumentations- | postalisch,
formular (TG2) elektronisch
formlos postalisch,

—» elektronisch,
telefonisch

Abb. A.8: Nach Transfer und eingesetzte Materialien.
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formlos

formlos

indikationsspezifischer
Fragebogen fiir Jugendliche

indikationsspezifischer
Fragebogen fiir Jugendliche

ausgefiillte Fragebogen,

Dokumentationsformular (AG)

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

postalisch

—

nicht stattgefunden

|—> Schritt 40

Kopie des Dokumentations-
formular (AG)

formlos

Abb. A.9: Abschluss und eingesetzte Materialien (Teil 1).

postalisch,
elektronisch

postalisch,
— elektronisch,
telefonisch
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formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

formlos postalisch,
— elektronisch,
telefonisch

Nach Prozessvorgaben

Nach Gruppierungsvorgabe

Abb. A.10: Abschluss: Ablaufplan und eingesetzte Materialien (Teil 2).
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Indikationen und entwickelte Instrumente.

Indikationen ICD-10 Code Indikationsspezifische Strukturierte
Fragebdgen Epikrise

Diabetes mellitus Typ 1 E10.- entwickelt entwickelt

(auBer E10.0)

E14.-
Epilepsie G40.— entwickelt entwickelt

G41.-
Nephrologische N18.- entwickelt entwickelt
Erkrankungen (auBBer N18.80

und N18.89)

794.0
Chronisch entziindliche K50.- entwickelt entwickelt
Darmerkrankungen K51.- entwickelt entwickelt
Rheumatologische MO08.- entwickelt entwickelt
Erkrankungen (auBer M08.7)

M09.-*

M30.- bis M32.-

M33.0 und M33.2

M34.- bis M35.—

M45.—

L40.5

177.6
Neuromuskuldre G12.- entwickelt entwickelt
Erkrankungen G60.- bis G63.—

G70.- bis G72.-

Quelle: Berliner TransitionsProgramm

Das Informationshooklet kann fiir eine Schutzgebiihr von drei Euro direkt beim BTP
e. V. Berlin angefordert werden.
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Anlage Anhang A5
Informationsflyer fiir Jugendliche

—  Online verfiighare Anlage A5 Informationsflyer fiir Jugendliche.

Anlage Anhang A6
Informationsflyer fiir Fach- und Hausdrzte

—  Online verfiighare Anlage A6 Informationsflyer fiir Fach- und Hausarzte.

Anlage Anhang A7
Zusatzinformationen fiir teilnehmende Facharzte

—  Online verfiighare Anlage A7 Zusatzinformationen fiir teilnehmende Facharzte.

Anlage Anhang A8
Akteneinlagen

— Online verfiighare Anlage A8a Akteneinlage Kinder- und Jugendspezialist.
—  Online verfiighare Anlage A8b Akteneinlage Erwachsenenspezialist.

Anlage Anhang A9
Dokumentationsformulare

—  Online verfiigbare Anlage A9a 1. Transitionsgespréach (TG 1).
—  Online verfiighare Anlage A9b Epikrise.

— Online verfiigbare Anlage A9c 2. Transitionsgesprach (TG 2).
—  Online verfiighare Anlage A9d Gemeinsame Sprechstunde.
—  Online verfiighare Anlage A9e Fallkonferenz.

—  Online verfiighare Anlage A9f Abschlussgesprach (AG).
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Online verfiigbare Anlage A10a Fragebogen Jugendliche Diabetes.

Online verfiigbare Anlage A10b Fragebogen Eltern Diabetes.

Online verfiighare Anlage A10c Fragebogen Jugendliche Epilepsie 1.
Online verfiighare Anlage A10d Fragebogen Eltern Epilepsie 1.

Online verfiighare Anlage A10e Fragebogen Jugendliche Epilepsie 2.
Online verfiighare Anlage A10f Fragebogen Eltern Epilepsie 2.

Online verfiighare Anlage A10g Fragebogen Jugendliche Rheumatologische
Erkrankungen.

Online verfiigbare Anlage A10h Fragebogen Eltern Rheumatologische
Erkrankungen.

Online verfiighare Anlage A10i Fragebogen Jugendliche CED.

Online verfiighare Anlage A10j Fragebogen Eltern CED.

Online verfiighare Anlage A10k Fragebogen Jugendliche Nephrologische
Erkrankungen.

Online verfiighare Anlage A101 Fragebogen Eltern Nephrologische
Erkrankungen.

Online verfiighare Anlage A10m Fragebogen Jugendliche Neuromuskulare
Erkrankungen .

Online verfiighare Anlage A10n Fragebogen Eltern Neuromuskuldre
Erkrankungen .

Online verfiighare Anlage Alla Epikrise Diabetes.

Online verfiighare Anlage Al11b Epikrise Epilepsie.

Online verfiighare Anlage Allc Epikrise Rheumatische Erkrankungen.
Online verfiighare Anlage A11d Epikrise CED.

Online verfiigbare Anlage Alle Epikrise Nephrologische Erkrankungen.
Online verfiighare Anlage A11f Epikrise Neuromuskuladre Erkrankungen.
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Online verfiigbare Anlage A12a CRF Diabetes Eingang.
Online verfiigbare Anlage A12b CRF Diabetes Abschluss.
Online verfiighare Anlage A12c CRF Epilepsie Eingang.
Online verfiigbare Anlage A12d CRF Epilepsie Abschluss.

Konsenspapiere (USA und UK).

Reference
Organization(s)
Country

Brief description

American Academy of Pediatrics, the Amer-
ican Academy of Family Physicians, and the
American College of Physicians-American
Society of Internal Medicine, A consensus
statement on health care transitions for
young adults with special health care needs.
(2002)

United States

Critical first steps that the medical profession
needs to take to realize the vision of a family-
centered, continuous, comprehensive, coordi-
nated, compassionate, and culturally competent
health care system.

Bell et al., Adolescent transition to adult care
in sold organ transplantation: a consensus
conference report. (2008) {#728}

American Society of Transplantation, Pedi-
atric Committee

United States

Recommendations from a consensus conference
for transition of children who have received
solid organ transplants.

Clayton et al., Consensus statement on the
management of the GH-treated adolescent in
the transition to adult care. (2005) {#1393}
European Society of Paediatric Endocrinol-
ogy, Consensus Development Conference
England

Summary of discussions at a consensus work-
shop related to issues in caring for GH-treated
patients in the transition from pediatric to adult
life.
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(fortgesetzt)

Reference
Organization(s)
Country

Brief description

— Nutt et al., Evidence-based guidelines
for management of attention-deficit/
hyperactivity disorder in adolescents in
transition to adult services and in adults.
(2007) {#954}

— British Association for Psychopharmacology,
Consensus Development Conference

— England

Consensus conference to review the body of
evidence on childhood ADHD and the growing
literature on ADHD in older age groups. Much

of this initial guidance on managing ADHD

in adolescents in transition and in adults is
based on expert opinion derived from childhood
evidence.

— Peters and Laffel. Diabetes care for emerging
adults: recommendations for transition from
pediatric to adult diabetes care systems.
(2011) {#226}

— American Diabetes Association Transitions
Working Group, Consensus Development
Conference

— United States

Consensus statement provides a framework for
health care delivery during the transition period
and an agenda for future research for youth and
young adults with diabetes and their health care
providers.

— Rosen et al., Transition to adult health
care for adolescents and young adults with
chronic conditions. (2003) {#1194}

— Society for Adolescent Medicine

— United States

Endorsement of national consensus statement
on Health Care Transitions for young adults
with special health needs and additional rec-
ommendations from the Society for Adolescent
Medicine.

— Sable et al., Best practices in managing
transition to adulthood for adolescents with
congenital heart disease: the transition
process and medical and psychosocial
issues. (2011) {#2204}

— American Heart Association

— United States

Recommendation for transition care for adoles-
cents with congenital heart disease. Address
timing, social and family dynamics, health
supervision issues, and sexuality, pregnancy
and reproductive issues.

— Watson et al., Transition from pediatric to
adult renal services. (2011) {#1381}

— International Society of Nephrology; Inter-
national Pediatric Nephrology Association,
Consensus Development Conference

— United States

Consensus statement developed by the panel of
adult and pediatric nephrologists.

— Webb et al., Building consensus on transi-
tion of transplant patients from paediatric to
adult healthcare. (2010) {#480}

— Consensus Development Conference

— England

Seven consensus statements representative
of the current opinion of families and the UK
transplant community.

Quelle: zit: Vanderbilt University Evidence-based Practice Center [84]
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