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Transitionskonzept des ZSEB am Uniklinikum Bonn fiir den Ubergang von der

Kinder- und Jugendmedizin in die Innere Medizin

Die Mehrzahl der seltenen Erkrankungen (ca. 70-80%) manifestiert sich im Kindesalter. Wahrend
jedoch noch vor 15 Jahren die Transition von Jugendlichen mit einer seltenen Erkrankung ins
Erwachsenenalter kein relevantes Thema zu sein schien, entstand seitdem ein zunehmendes
Bewusstsein fiir die Bedirfnisse von ehemals padiatrischen Patienten mit einer seltenen Erkrankung

im Erwachsenenalter.

Hier gilt es, einen Ubergang von der Kinder- und Jugendmedizin in die entsprechenden Teilgebiete der
Inneren Medizin so zu gestalten, dass dieser a) den Schulungsbedarf der Betroffenen (inklusive der
Familien) definiert und b) den stérungsfreien Ubergang von péadiatrischer in die internistische
Versorgung garantiert. Einen solchen Behandlungspfad fir die Transition haben Grasemann und
Koautoren im Teilprojekt 4 im Rahmen des TRANSLATE-NAMSE Projektes vorbildlich formuliert
(Grasemann, C., Matar, N., Bauer, J. et al. Ein strukturierter Versorgungspfad von der Padiatrie in die
Erwachsenenmedizin  fir Jugendliche und junge Erwachsene mit einer seltenen

Erkrankung. Monatsschr Kinderheilkd (2020). https://doi.org/10.1007/s00112-020-00929-5, siehe

Anlage).

Entsprechend dieser Empfehlungen erfolgt nun auch am ZSEB die Transition padiatrischer Patienten
mit seltener Erkrankung, sofern dieser Prozess vom ZSEB orchestriert wird. Den B Zentren am ZSEB
wird der zitierte Behandlungsprozess zudem auch im Rahmen von Fortbildungen vorgestellt, um so
eine breite Nutzung dieses Konzeptes zu fordern. Nicht zuletzt auch durch den guten Austausch im
Rahmen des gemeinsamen TRANSLATE NAMSE Verbundes konnten am ZSEB auch dartiber hinaus
vertiefende Einblicke in diesen innovativen Behandlungspfad gewonnen werden. Diese
Zusammenarbeit hilft zudem dabei, Erfahrungen eines Zentrums im Rahmen der Transition fir

Betroffene und Professionelle anderer ZSEs besser nutzbar zu machen.


https://doi.org/10.1007/s00112-020-00929-5

Zentrum

fur seltene
Erkrankungen
Bonn

Monatsschrift

Kinderheilkunde

Originalien

4

UNIVERSITAT ETTIY

LJ< b universitats
klinikumbonn

Monatsschr Kinderheilkd
https://doi.org/10.1007/s00112-020-00929-5

© Der/die Autor(en) 2020

Redaktion

B. Koletzko, Miinchen

T. Luicke, Bochum

E. Mayatepek, Duisseldorf
N. Wagner, Aachen

S. Wirth, Wuppertal

F. Zepp, Mainz

Check for
Updates

Corinna Grasemann'’- Nora Matar' - Jens Bauer' - Eva Manka’ -
Christine Mundlos® - Heiko Krude* - Annette Griiters® - Georg F. Hoffmann®-
Daniela Choukair® - Peter Burgard®

' CeSER an der Universitatsklinik fr Kinder- und Jugendmedizin, St Josef-Hospital, Ruhr-Universitat
Bochum, Bochum, Deutschland; ?EZSE, Universitatsmedizin Essen, Essen, Deutschland; *ACHSEe.V., c/o
DRK Kliniken Berlin Mitte, Berlin, Deutschland; *Charité, Universitatsmedizin Berlin, Berlin, Deutschland;
* Universitatsklinikum Heidelberg, Heidelberg, Deutschland; °©Universitatsklinikum Heidelberg, Zentrum

Zusatzmaterial online

Die Online-Version dieses Beitrags (https://
doi.org/10.1007/500112-020-00929-

5) enthalt die fiir den Versorgungspfad
verwendeten Dokumente ,Fragebogen zur
Gesundheitskompetenz von Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit seltener
Erkrankung” sowie ,Fragebogen zur Gesund-
heitskompetenz fiir Eltern/Sorgeberechtigte”
und die ,Transitionsepikrise”. Beitrag und
Zusatzmaterial stehen lhnen auf www.
springermedizin.de zur Verfligung. Bitte
geben Sie dort den Beitragstitel in die Suche
ein; das Zusatzmaterial finden Sie beim
Beitrag unter ,Ergdnzende Inhalte”.
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fiir Kinder- und Jugendmedizin, Universitat Heidelberg, Heidelberg, Deutschland

Ein strukturierter Versorgungs-
pfad von der Padiatrie in die
Erwachsenenmedizin fiir Jugend-
liche und junge Erwachsene mit
einer seltenen Erkrankung

Modell und Praxis im Innovationsfonds
Projekt TRANSLATE-NAMSE

Einleitung
Terminologische Vorbemerkung

Die Terminologie in der wissenschaftli-
chen Literatur zum Ubergang von Pati-
enten aus der Padiatrie in die Erwach-
senenmedizin ist weder einheitlich noch
eindeutig. Wihrend teilweise der gesam-
te Ubergangsprozess als Transition be-
zeichnet wird, werden an anderen Stel-
lenaus gutem Grund Transition (Wechsel
in die Rolle des erwachsenen Patienten
bzw. Versorgungsform im Erwachsenal-
ter) und Transfer (Wechsel des Patien-
ten in eine andere Versorgungseinrich-
tung) unterschieden, wobei beide dann
wiederum unter dem Begriff Transiti-
on zusammengefasst werden [1-3]. Im
Folgenden werden die Begriffe Transiti-
on und Transfer terminologisch getrennt
und unter dem Oberbegriff ,,strukturier-
ter Versorgungspfad von der Pidiatrie in
die Erwachsenenmedizin“ zusammenge-
fasst.

Eine strukturierte lebenslange
Versorgung von Menschen mit
seltenen chronischen Krankheiten
ist notwendig

Etwa 80% der seltenen Erkrankungen
sind erblich [4] und manifestieren sich
zumeist bereits im (frithen) Kindesal-
ter. Die Diagnosestellung und Therapie-
steuerung erfolgen iiberwiegend in hoch-
spezialisierten und multiprofessionellen
Versorgungsformen der Pidiatrie. Nahe-
zu alle seltenen Erkrankungen, die in
der Kindheit und im Jugendalter dia-
gnostiziert werden, sind chronisch und
bediirfen lebenslanger sekundarer bzw.
tertidrer praventiver Behandlung, Ver-
sorgung und Beratung. Dies erfolgt zu-
meist interdisziplindr und sektoreniiber-

Die fiir den Versorgungspfad verwendeten
Dokumente ,Fragebogen zur Gesundheits-
kompetenz von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit seltener Erkrankung” sowie
,Fragebogen zur Gesundheitskompetenz fiir
Eltern/Sorgeberechtigte” und die ,Transitions-
epikrise”konnenim Downloadbereich aufwww.
springermedizin.de oderunterhttps://centrum-
seltene-erkrankungen-ruhr.de als PDF herun-
tergeladen oder bei den Autoren angefordert
werden.

Monatsschrift Kinderheilkunde
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greifend, ggf. erganzt durch Rehabilita-
tion.

Wihrend diese Patienten frither héu-
fig im Kindes- und Jugendalter verstar-
ben oder schwer behindert in entspre-
chenden Einrichtungen versorgt werden
mussten, erreichen mittlerweile viele
Patienten durch erfolgreiche Behand-
lung das Erwachsenenalter in einem
Gesundheitszustand, der ein autonomes
Leben erlaubt, in dem z.B. ein Schul-
abschluss, eine Berufsausbildung und
-tatigkeit und eine Familiengriindung
moglich sind [5]. Das damit verbundene
gesetzliche, medizinische, korperliche,
soziale und entwicklungspsychologische
»Herauswachsen“ aus padiatrischen Ver-
sorgungsformen und -strukturen stellt
sowohl den Versorgungsbereich der
Padiatrie als auch den der Erwachse-
nenmedizin vor neue Aufgaben. Zwar
wurden mittlerweile in Deutschland
verschiedene lokale Losungen entwi-
ckelt, doch sind diese weder gesichert
finanziert noch wissenschaftlich evalu-
iert. Der bestehende Bedarf fiir einen
strukturierten Versorgungspfad von der
Pidiatrie in die Erwachsenenmedizin
kann nur durch flichendeckende Lo-
sungen zweckmiflig und wirtschaft-
lich erfiillt werden [6]. Die bestehende
Versorgungsliicke an der Schnittstelle
zwischen Pidiatrie und Erwachsenen-
medizin birgt insbesondere das Risiko
einer Reduktion oder gar des Abbruchs
der Therapiekontinuitit [7-10]. In der
Folge kann es zur Aggravation der Sym-
ptomatik und des Krankheitsverlaufs
mit u.U. irreversiblen gesundheitlichen
Schiden, verbunden mit der Notwendig-
keit stationarer Krankenhausaufenthalte,
kommen. Dariiber hinaus kénnen fiir
die weitere Behandlung relevante medi-
zinische Informationen durch fehlende
Ubergabestrukturen verloren gehen.

Wiewohl die Notwendigkeit einer
kontinuierlichen, lebenslangen Versor-
gung von Menschen mit einer chroni-
schen seltenen Erkrankung unbestritten
anerkannt ist, fehlen fiir deren Sicher-
stellung an der Schnittstelle zwischen
Padiatrie und Jugendmedizin einerseits
und Erwachsenenmedizin andererseits
in Deutschland sowohl verbindliche
Strukturvorgaben als auch garantierte
Finanzierungsmodelle [1, 6, 11].

‘ Monatsschrift Kinderheilkunde

Wihrend in der padiatrischen Versor-
gung wenig Erfahrung mit Gesundheit
und Krankheit im Erwachsenenalter
besteht, z. B. altersbedingter Komorbidi-
titen [12-14], fehlen in der Erwachse-
nenmedizin Erfahrungen insbesondere
mit jenen seltenen Erkrankungen, die
sich ausschlie8lich im Kindes- und Ju-
gendalter manifestieren (Beispiele sind
im Neugeborenenscreening diagnosti-
zierte Krankheiten) sowie inter- und
multidisziplindre ~ Versorgungsformen
fir diese Erkrankungsgruppen.

Transitions- und Transferkonzepte
in Deutschland: Istzustand

Neben lokalen Konzepten wurden fiir
einige onkologische, endokrinologische,
nephrologische, rheumatologische und
gastroenterologische Erkrankungen (wie
z.B. Diabetes mellitus) mit dem Berliner
Transitionsprogramm (BTP) [15], unter
Forderung der Robert Bosch Stiftung,
eine sektoreniibergreifende Mafinahme
etabliert. Eine bundesweite Umsetzung
sowie eine Anpassung an die Erforder-
nisse seltener Erkrankungen sind jedoch
bisher nicht erfolgt. Fiir die spezifischen
Herausforderungen, die seltene Erkran-
kungen an jugendliche und erwachse-
ne Patienten einerseits sowie an deren
Versorgungsstrukturen/-personen ande-
rerseits stellen, scheint das Konzept des
BTP nur begrenzt geeignet zu sein: Im
Unterschied zu héufigeren Erkrankun-
gen besteht beim Wechsel von Patien-
ten mit einer seltenen bzw. sehr seltenen
Erkrankung die Notwendigkeit des um-
fanglichen Transfers von Expertenwis-
sen aus der pidiatrischen Versorgungs-
struktur zum heranwachsenden Patien-
tenundin die Erwachsenenmedizin. Die-
se Aufgabe kann durch die Ubergabe ei-
ner strukturierten Epikrise beim Transfer
nicht ausreichend gel6st werden.

Ein weiteres Programm zur Transi-
tion ,ModuS - Fit fir den Wechsel
[16, 17] bereitet mit Schulungsmodulen
chronisch kranke Jugendliche auf die
Transition, d.h. den Erwerb der Rolle
eines erwachsenen Patienten, vor und
versteht sich als Erginzung zur arztli-
chen Beratung. Eine direkte Verzahnung
mit dem tatsichlichen Ubergang (Trans-
fer) in die neue Versorgungsstruktur ist

jedoch nicht vorgesehen (https://www.
kompetenznetz-patientenschulung.de/
modus-transitionsschulung/).

Weiterhin widmen sich in Deutsch-
land 3 durch den Innovationsfonds des
G-BA geforderte und komplementir
aufgestellte Projekte den verschiede-
nen Anforderungen des Wechsels von
der Pidiatrie in die Erwachsenenmedi-
zin: TransFIT (www.innovation- transfit.
de), AOKTrio (https://innovationsfonds.
g-ba.de/projekte/neue-versorgungsfor
men/aoktrio-das-transitionsprogramm-
fuer-mehr-gesundheitskompetenz-von-
teenagern.186) und TRANSLATE-
NAMSE [18, 19]. Von den geférderten
Projekten orientiert sich das Konsor-
tium TRANSLATE-NAMSE direkt an
den im Nationalen Aktionsbiindnis fiir
Menschen mit Seltenen Erkrankungen
[6] formulierten, besonderen Erforder-
nissen von jugendlichen Patienten mit
seltenen Erkrankungen.

Der strukturierte Versorgungs-
pfad von der Padiatrie in die
Erwachsenenmedizin

Definitionen und Ziele

Der strukturierte Versorgungspfad von
der Pidiatrie in die Erwachsenenmedi-
zin bezeichnet den geplanten, organi-
sierten und qualitétsgesicherten Wech-
sel eines Patienten aus der Versorgungs-
form und Struktur der Kinder- und Ju-
gendmedizin in die Erwachsenenmedi-
zin mit dem Ziel einer kontinuierlichen
effektiven und effizienten Betreuung. Da-
bei wechselt nicht nur der Patient die
Versorgungsinstitutionen, ebenso miis-
sen die individuelle Krankengeschichte
(Epikrise), relevantes krankheitsspezifi-
sches Spezialwissen sowie Informatio-
nen zu Forschungsprojekten und Daten-
banken, an denen der Patient teilnimmt,
weitergegeben werden. Wo erforderlich,
werden in der Erwachsenenmedizin neue
Strukturen und Prozesse etabliert bzw.
bestehende angepasst.

Transition bezeichnet den Prozess, in
dem der Jugendliche auf den anstehen-
den Wechsel des Versorgungskontexts,
des Versorgungsteams sowie die Erwar-
tungen beziiglich zukiinftiger Rollenver-
teilung und Verantwortungsiibernahme
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sammenfassung - Abstract

als erwachsener Patient vorbereitet wird.

Transfer ist definiert als der tatsichliche

Wechsel von einer padiatrischen Ver-

sorgungsstruktur (Institution) in eine

Versorgungsstruktur (Institution) der

Erwachsenenmedizin [20].

Der strukturierte Versorgungspfad
umfasst folgende Komponenten:

1. Sicherstellung der Versorgungskonti-
nuitit an der Schnittstelle zwischen
Pidiatrie und Erwachsenenmedizin
fiir Patienten mit seltenen Erkran-
kungen, die sich im Kindes- und
Jugendalter manifestieren,

2. Anleitung adoleszenter Patienten
zur selbststdndigen und wirksa-
men Zusammenarbeit mit allen
krankheitsspezifischen Versorgungs-
institutionen,

3. Sicherstellung der Weitergabe krank-
heitsrelevanten Wissens von der
Pidiatrie in die Erwachsenenmedi-
zin,

4. Sicherstellung der Weitergabe pati-
entenspezifischer Daten (Epikrise,
Verlaufsparameter in Datenbanken,
Beteiligung an Studien) an die tiber-
nehmende Versorgungseinrichtung,

5. Bereitstellung und Anwendung von
Instrumenten (Ablaufschemata zur
Prozessbeschreibung und struktu-
rierte Dokumente zur Ergebnisdoku-
mentation) zur Unterstiitzung und
Qualititssicherung von Transition
und Transfer.

Eine neue Versorgungsform

Der strukturierte Versorgungspfad des
nationalen Konsortiums TRANSLATE-
NAMSE [19] soll Jugendliche bzw. jun-
ge Erwachsene hinsichtlich ihrer Erkran-
kung in einen Informationsstand verset-
zen, der es ihnen erlaubt, sich kompe-
tent im Gesundheitssystem zu bewegen
und die fiir ihre Krankheit notwendigen
Versorgungsstrukturen effektiv und effi-
zient zu nutzen [21]. Der Versorgungs-
pfad orientiert sichan den krankheitsspe-
zifisch notwendigen diagnostischen und
therapeutischen Mafinahmen, definiert
den zur Mitwirkung des Patienten an
der Behandlung erforderlichen Wissens-
stand (beispielsweise welche medizini-
schen Subspezialititen sind in seine Be-
handlung eingebunden) und beschreibt

© Der/die Autor(en) 2020
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Zusammenfassung

Die erfolgreiche Organisation und Umsetzung
des Ubergangs von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit einer chronischen
seltenen Erkrankung aus der Padiatrie in
eine Versorgungsform (Transition) und
Versorgungsstruktur (Transfer) der Erwach-
senenmedizin ist eine wichtige Aufgabe im
dezentral aufgebauten deutschen Gesund-
heitssystem. Ein mittlerweile in der Praxis
erprobtes Programm stellt der strukturierte
Versorgungspfad des vom Innovationsfonds
des gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
geforderten Konsortiums TRANSLATE-NAMSE
dar (Forderkennzeichen 0TNVF16024 TRANS-
LATE-NAMSE). Grundlage des Ubergangs in
diesem Programm ist der qualitétsgesicherte
Informations- und Kompetenztransfer

vom péadiatrischen Behandlungsteam zum
adoleszenten Patienten, sowie zur neuen
Versorgungseinrichtung. Basierend auf einer

Monatsschr Kinderheilkd  https://doi.org/10.1007/500112-020-00929-5

C. Grasemann - N. Matar - J. Bauer - E. Manka - C. Mundlos - H. Krude - A. Griiters -

Ein strukturierter Versorgungspfad von der Padiatrie in die
Erwachsenenmedizin fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit
einer seltenen Erkrankung. Modell und Praxis im
Innovationsfonds Projekt TRANSLATE-NAMSE

strukturierten Epikrise und Erhebung des
individuellen Beratungsbedarfs erfolgt, ab
dem Alter von 16 Jahren, die strukturierte
Transitionsschulung des Patienten durch
den Pédiater. Nach erfolgreich absolvierten
Transfersprechstunden, gemeinsam mit
Vertretern der bisherigen padiatrischen und
der zukiinftigen erwachsenenmedizinischen
Versorgungseinrichtungen, miindet der
Prozess in die Ubergabe aller notwendigen
medizinischen Unterlagen an den Patienten
und den Weiterbehandler sowie den Wechsel
des Patienten in die neue Versorgungsein-
richtung. Eine abschlieBende Evaluation des
Projekts ist fiir Herbst 2020 geplant.

Schliisselworter

Patientenpfad - Chronische Erkrankung -
Therapieadhérenz - Gesundheitskompetenz -
Adoleszente

Abstract

The successful organization and management
of the transition and transfer of adolescents
and young adults with a chronic rare disease
from pediatric to adult care is an important
but complex task in the decentralized German
healthcare system. The structured transition
pathway of the consortium TRANSLATE-
NAMSE, funded by the innovation fund of
the Federal Joint Committee (G-BA, funding
number 0TNVF16024 TRANSLATE-NAMSE) is a
program that has meanwhile been tested in
practice. The main principle of the transition
in this program is the quality-assured transfer
of information from the pediatric treatment
team to the adolescent patient as well as to
the healthcare provider(s) of the adult care
facility. Based on a structured assessment

Development of a structured transition program for adolescents
and young adults with a chronic rare disease. Results from the
German consortium TRANSLATE NAMSE

and documentation of the individual need
for information, the transition training is
carried out by the pediatric treatment team
for adolescent patients aged 16 years and
older. In addition, transfer clinics, with the
representatives of the previous pediatric

and the future adult healthcare providers
and the transfer of all necessary medical
documentation to the patientand to the new
health care provider are part of the program.
A final evaluation of the project is expected in
late 2020.

Keywords

Patient’s pathway - Chronic disease -
Therapy compliance - Health competence -
Adolescents
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Abb. 1 « Flussdiagramm, Transition TRANSLA-
TE-NAMSE. Der 3-stufige Prozess im strukturier-
ten Versorgungspfad umfasst 1) die Erfassung
der Gesundheitskompetenz, 2) die Férderung
der Gesundheitskompetenz und 3) den Transfer
der medizinischen Unterlagen und des Patien-
tenin die Versorgungsstruktur der Erwachse-
nenmedizin. Die koordinativen Assistenzaufga-
ben (linke Spalte) konnen z.B. durch die Lotsen
in den Zentren fiir seltene Erkrankungen tGber-
nommen werden.

explizit die Sequenz der Schritte (Struk-
tur) und Inhalte (Prozesse) eines quali-
titsgesicherten Ubergangs von der Pi-
diatrie in die Erwachsenenmedizin. Der
Versorgungspfad ist als Flussdiagramm
dargestellt und wird im Folgenden be-
schrieben (B Abb. 1).

Als erster Schritt im Versorgungspfad
erfolgt, ab einem Alter von 16 Jahren,
die Erfassung der wahrgenommenen
Gesundheitskompetenz, des Informati-
onsstandes und Beratungsbedarfs des
Patienten anhand eines standardisierten
Fragebogens (B Abb. 2; Zusatzmaterial
online zum Download: 1 Patienten-Fra-
gebogen; 2 Proxy-Fragebogen), in dem
der Wissensstand hinsichtlich Diagnose,
Therapie und Monitoring, dessen Re-
levanz fiir Verhalten und Berufswahl,
die wahrgenommene Selbststandigkeit
sowie der Bedarf fiir eine genetische, so-
zialrechtliche und/oder psychologische
Beratung erfasst werden. Fir Patienten,
die krankheitsbedingt (z.B. wegen ei-
ner Behinderung) den Fragebogen nicht
selbst ausfiillen konnen, steht ein Proxy-
Fragebogen fiir die Sorgeberechtigten
zur Verfigung.

Orientiert an den Empfehlungen des
Sachverstandigenrats zur Begutachtung
der Entwicklung im Gesundheitswesen
[1] werden im TRANSLATE-NAMSE-
Versorgungspfad bis zu 2 Transfersprech-
stunden gemeinsam mit einem Padia-
ter und einem Erwachsenenmediziner
gewihrleistet sowie eine standardisierte
und strukturierte Epikrise, mit zusam-
menfassender Darstellung des bisheri-
gen Krankheits- und Behandlungsver-
laufs, in der padiatrischen Versorgung
erstellt. Die standardisierte Epikrise fasst
alle Informationen aus der bisherigen
padiatrischen Versorgung, die diagnose-
spezifisch fiir den Transfer sowie die wei-
tere Behandlung/Betreuung von Bedeu-

tung sind, zusammen. Ein Muster steht
als Zusatzmaterial online zum Download
zur Verfiigung (ESM 3: Transitionsepi-
krise).

Entsprechend den Ergebnissen des
ausgewerteten Fragebogens erfolgt im
Rahmen der Folgesprechstunden in
der padiatrischen Regelversorgung eine
Schulung zur Gesundheitskompetenz
der Patienten/Patientenvertreter durch
das padiatrische Behandlungsteam. Wei-
tere Beratungen zu psychologischen,
psychosozialen und/oder humangeneti-
schen Fragestellungen erfolgen ebenfalls
bedarfsorientiert, entsprechend den An-
gaben des Patienten. Die Inhalte der
Transitionssprechstunden zur Gesund-
heitskompetenz des Patienten sollen
folgende Bereiche abdecken:
= Diagnose, Therapie und Monitoring

der Erkrankung,
= Unterstiitzung zur Selbststindigkeit

im Umgang mit der Erkrankung,
== Beratung zur Berufswahl im Kontext

der Erkrankung,
= genetische Beratung (bei Bedarf),
= sozialrechtliche Beratung (bei Be-

darf)
= psychologische Beratung (bei Be-
darf).

Nach Abschluss der Schulung des Patien-
ten erfolgen die Aushdndigung der Epi-
krise und ggf. weiterer relevanter Befunde
an den Patienten und die Terminierung
einer Anschlusssprechstunde beim Wei-
terbehandler. Sofern am Standort mog-
lich, werden bis zu 2 Transfersprech-
stunden mit Padiater und weiterbehan-
delndem, koordinierendem Spezialisten
durchgefiihrt.

Die Inhalte der gemeinsamen Trans-
fersprechstunden decken folgende Berei-
che ab:
== Vorstellung neuer (Mit-)Behandler,
= Austausch und Ubergabe aller rele-

vanten Patienteninformationen,
= Erlduterung des Versorgungsablaufs

in der Erwachsenenmedizin,
= Erlduterung von Terminvereinbarun-
gen, Befundabfragen, telefonische

Beratungen etc. in der Erwachsenen-

medizin.

Fiir den Fall, dass sich aufgrund der ge-
gebenen Strukturen und der Gesamtsi-

tuation eine gemeinsame Transfersprech-
stunde mit Padiater und Weiterbehand-
ler nicht organisieren ldsst, ist ein Folge-
termin beim Weiterbehandler zu verein-
baren, zu dokumentieren und zu verifi-
zieren, ob der Termin wahrgenommen
wurde.

Diskussion

Dieim deutschen Gesundheitssystem an-
erkannte Versorgungsliicke beim Uber-
gang chronisch kranker Heranwach-
sender in die Versorgungsstrukturen
der Erwachsenenmedizin beruht so-
wohl auf strukturell-organisatorischen
als auch auf finanziellen Defiziten [1].
Fiir Patienten mit seltenen Erkrankun-
gen, die sich bereits im Kindes- und
Jugendalter manifestieren, wird dieses
Defizit zusitzlich durch einen Mangel
an fiir die Behandlung dieser Krank-
heiten qualifizierten Experten in der
Erwachsenenmedizin verschirft. Der
beschriebene Versorgungspfad zu Tran-
sition und Transfer des Konsortiums
TRANSLATE-NAMSE ist ein struk-
turierter Losungsansatz, in dem die
Verantwortlichkeit fiir die Vorbereitung
der Patienten auf den Ubergang in die
Erwachsenenmedizin sowie der Transfer
von Wissen und Daten umfinglich im
Bereich der pidiatrischen Versorgung
verortet wird. Als wichtigstes Element in
diesem Prozess wird die Befihigung des
Patienten zum eigenverantwortlichen
Umgang mit seinen diagnosespezifi-
schen Belangen angesehen. Angesichts
bislang leider noch liickenhafter bzw.
fehlender Strukturen, aber auch des feh-
lenden Expertenwissens in den Versor-
gungsformen der Erwachsenenmedizin
erscheint die Befihigung der Adoles-
zenten und jungen Erwachsenen als
die vielversprechendste priventive Mafi-
nahme, um Abbriichen der adiquaten
medizinischen Versorgung entgegenzu-
wirken [22]. Dieses Ziel kann aufgrund
des hohen zeitlichen Aufwands aller-
dings nur bei angemessener Einbettung
in die Versorgungsleistungen durch die
Padiatrie geleistet werden.

Der optimale Zeitpunkt fiir den Be-
ginn und die Dauer des Ubergangspro-
zesses werden in der wissenschaftlichen
Literatur sowiein denverschiedenen Pro-
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TRANSLATE NAMSE

p von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit seltener Erkrankung

Liebe(r)

Liebe(r) Frau/Herr

Du wirst derzeit in einer Sprechstunde der Kinder- und
Jugendmedizin betreut. In einiger Zeit steht fiir Dich der
Wechsel (Transition) in die Erwachsenenmedizin an. Zur
Vorbereitung mochten wir Dich bitten, diesen
Fragebogen auszufiillen und in der Sprechstunde mit
uns zu besprechen. Dieser Fragebogen ist fur Menschen
mit ganz unterschiedlichen Krankheiten gemacht und
enthalt daher auch Fragen, die auf Deine Krankheit
vielleicht nicht zutreffen. In diesen Fallen kreuze bitte
das Feld , Spielt fiir meine Krankheit keine Rolle” an.

Sie werden derzeit in einer Sprechstunde der Kinder- und
Jugendmedizin betreut. In einiger Zeit steht fur Sie der
Wechsel (Transition) in die Erwachsenenmedizin an. Zur
Vorbereitung mdchten wir Sie bitten, diesen Fragebogen
auszufiillen und in der Sprechstunde mit uns zu
besprechen. Dieser Fragebogen ist fiir Menschen mit
ganz unterschiedlichen Krankheiten gemacht und enthalt
daher auch Fragen, die auf Ihre Krankheit vielleicht nicht
zutreffen. In diesen Fallen kreuzen Sie bitte das Feld

,,Spielt fir meine Krankheit keine Rolle” an.

Name und Vorname:

Geburtsdatum:

Datum:

Von den folgenden Aussagen trifft am besten auf mich zu

stimmt

timmt
e zum Teil

Spielt fiir
stimmt meine
nicht | Krankheit
keine Rolle]

A. Wissen zur Erkrankung

1. Ich wei, wie meine Erkrankung heift, und kann sie anderen erklaren.

2. Ich weiR, welche Untersuchungen durchgefiihrt werden und warum.

Erkrankung auftreten kdnnen.

3. Ich weiB, welche Symptome und Komplikationen im Verlauf meiner

4. Ich erkenne Anzeichen einer Krankheitsverschlechterung.

5. Ich kenne die Grundlagen der Vererbung meiner Erkrankung.

Sexualitat und Verhitung.

6. Ich kenne den Zusammenhang zwischen meiner Erkrankung und

Abb. 2 < Fragebogen zur
Gesundheitskompetenz.

7. Ich kenne die besonderen Auswirkungen von Tabak, Alkohol und
anderen Drogen auf meine Erkrankung und ihre Behandlung.

Der Fragebogen zur Ge-
sundheitskompetenz er-

B. Therapie und Bek

fasst standardisiert den

8. Ich weil, was zu meiner Behandlung gehort.

Wissensstand hinsichtlich

9. Ich kenne die Namen meiner Medikamente.

Diagnose, Therapie und
Monitoring, deren Rele-

Behandlung/Medikamente.

10. Ich kenne die Wirkungen und Nebenwirkungen meiner

vanz fiir Verhalten und Be-
rufswahl, die wahrgenom-

Behandlung selbststandig durch.

11. Ich nehme meine Medikamente selbststéndig ein bzw. fiihre meine

mene Selbststandigkeit
sowie der Bedarffiir eine

Medikamente regelmaRig ein.

12. Ich fiihre meine Behandlung regelmaRig durch bzw. nehme meine

genetische, sozialrechtli-
che und/oder psychologi-

13. Ich kann meine Medikamente/Behandlung an besondere Situationen
(Belastungen, Infekte, Freizeit) anpassen.

sche Beratung. Fiir Patien-
ten, die krankheits- oder

werden kann.

14. Ich wei, wodurch die Wirkung meiner Medikamente beeinflusst

entwicklungsbedingt den
Fragebogen nicht selbst

15. Ich weiR, was im Falle eines operativen Eingriffs zu beachten ist.

ausfillen konnen, stehtein

16. Ich habe einen Notfallausweis und trage ihn immer bei mir.

Proxy-Fragebogen fiir die

jekten zur Transition durchaus unter-
schiedlich eingeschitzt. Sowohl die Euro-
pean als auch die American Academy of
Pediatrics empfehlen, das Alter individu-
ell festzulegen [3, 23]. In das Programm
von TRANSLATE-NAMSE werden Pa-

‘ Monatsschrift Kinderheilkunde

tienten ab dem Alter von 16 Jahren ein-
geschlossen. Im ebenfalls vom Innovati-
onsfonds des G-BA geférderten Projekt
»AOKTrio*konnen Jugendliche ab einem
Alter von 14 Jahren zu einer verbesserten
Gesundheitskompetenz gefithrt werden,

Fursorgenden zur Verfii-
gung

im dritten geforderten Projekt ,Trans-
FIT“ werden Kinder und Jugendliche be-
reits ab einem Alter von 12 Jahren auf
die Transition vorbereitet.

An dieser Stelle erscheinen eine ge-
nauere begriffliche Definition des ,,Be-
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C. Unterstiitzung und ionen

17. Ich erhalte von meinem Partner/Partnerin, meinen Eltern oder anderen
erwachsenen Vertrauenspersonen ausreichend Unterstiitzung.

18. In meiner Umgebung (Freundes- oder Familienkreis) gibt es eine
erwachsene Person, die sich gut mit meiner Krankheit und der
Behandlung auskennt.

19. Ich fiihle mich Giber Unterstiitzungsangebote ausreichend informiert.

20. Ich wei3, wie ich mit Menschen mit der gleichen Krankheit Kontakt
aufnehmen kann.

21. Meine Krankheit bzw. deren Behandlung stellt fiir mich eine finanzielle
Belastung dar.

D. Plane zur Zukunft und zum Beruf

22. Ich wei3, was ich bei der Vorbereitung meiner Reisen beachten muss.

23. Ich weiR, was ich hinsichtlich meiner Erkrankung/Behandlung beim
Fiithrerscheinerwerb und im StraBenverkehr beachten muss.

24. Ich weiR, was mein Lehrer/ Arbeitgeber iiber meine Erkrankung wissen
muss.

25. Ich kenne die Besonderheiten meiner Erkrankung, die ich bei der
Berufswahl beriicksichtigen muss.

26. Ich weiR, was ich bei meiner Erkrankung/Behandlung fiir den Fall einer
Schwangerschaft und Geburt beachten muss.

E. Klinikkontakte

27. Ich spreche in der Sprechstunde (auch) alleine mit meinem Arzt oder
suche mir selbst eine Begleitung.

28. Ich kann meine Arzttermine selbst vereinbaren.

29. Ich weiR, wie ich meine Behandler (z.B. Arzte, Didtberatung) erreichen
kann.

30. Ich kann mich selbst um Folgerezepte oder Verordnungen kiimmern.

Rehandl

F. Ich wiinsche mir vom Bitte ankreuzen

I. Weitere Informationen iiber meine Erkrankung.

1. Unterstiitzung bei Fragen zu Schule, Ausbildung, Studium und Beruf.

11l Informationen tiber den Umgang mit Behorden und was sich mit Erreichen der Volljahrigkeit
(18 Jahre) rechtlich andert (z. B. Krankenkasse, Amter, Versicherungen).

1V. Die Organisation einer psychologischen Beratung.
Anmerkungen/Fragen/Wiinsche:

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit.

Literatur:
 Findorff, J, Mither, S, von Moers, A, Nolting, H-D, Burger, W {2016): Das Berliner Transitionsprogramm. Berlin, Boston, De Gruyter
* Minden, K, Berlin; Schalm, S, Miinchen; Arbeitskreis Transition der Deutschen fur e e.V., Frage fur die
gendspri : de/fuer-mitglieder f i i
« The Royal Children’s Hospital http:, reh.org. ition/factsheets_and_tools/transition_checklists/
« Southampton Children’s Hospital, Transition to adult care: Ready Steady Go:
http:/, uhs.nhs.uk/O: /Childhealth/T: /T asp

* The Hospital for Sick Children (Sickkids), Toronto: Good2Go Transition program: http://www.sickkids.ca/Good2Go/For-Youth-and-Families/Transition-
Tools/Readiness-Checklists/Index.htm|

Abb. 2 « (Fortsetzung)

ginns eines Versorgungspfades Transiti- dern und Heranwachsenden kontinuier- wachsenden Patienten ist und war daher
on“ und die Abgrenzung von einer ,al-  lich, wobei sich Art und Ausmafl in Ab-  schon immer eine genuine Aufgabe der
tersentsprechenden kontinuierlichen In-  héngigkeit von Reife, Interesse und In-  Padiatrie.

formation {iber die eigene Erkrankung“  formationsmaoglichkeiten unterscheiden Davon abzugrenzen ist die konkre-
sinnvoll. Die Auseinandersetzungmitder ~ konnen. Die altersentsprechende Inter-  te Vorbereitung des Heranwachsenden
chronischen Erkrankung erfolgt beiKin-  aktion und Kooperation mit dem heran-  auf seine Rolle als erwachsener Patient
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(Transition) und den Wechsel in die
Versorgungsstrukturen der Erwachse-
nenmedizin (Transfer) [24]. Diesem
Prozess kommt aus unserer Sicht eine
grundsitzlich andere Bedeutung zu, stellt
er doch besondere Anforderungen an
die jugendlichen Patienten hinsichtlich
Krankheitseinsicht und Kooperationsbe-
reitschaft. Die Behandlung chronischer
Erkrankungen ist nicht mit einer Heilung
bzw. der Elimination einer akuten Sym-
ptomatik, sondern mit der Privention
zumeist langfristiger Krankheitsfolgen
verbunden. Therapeutische Mafinahmen
dienen der bestmoglichen Aufrechter-
haltung der Gesundheit. Die Behandlung
dient der akuten, oftmals aber insbeson-
dere der langfristigen Vermeidung bzw.
Aggravation weiterer Krankheitsfolgen,
die bei guter Adhérenz nicht eintreten
und somit auch nicht erfahren werden
[25]. Der Beginn des Transitionsprozes-
ses in einem wesentlich jiingeren Alter
als 16 Jahre erscheint verfriiht und kann
mit einer Verunsicherung der Patien-
ten und Eltern verbunden sein. Maddux
et al. befragten 370 Heranwachsende mit
chronisch-entziindlicher Darmerkran-
kung, ab welchem Alter ein Gesprich
iiber den Prozess der Transition begon-
nen werden solle, und wann der Transfer
in die weiterbehandelnde Einrichtung
richtig erscheine. Die Mehrzahl der Her-
anwachsenden hielt ein Alter von 16 bis
17 Jahren fiir am besten geeignet, um
den Prozess der Transition zu beginnen,
und ein Alter von 18 Jahren und ilter
fiir den tatsichlichen Transfer. Dabei
gaben die Teilnehmer an, dass der ei-
genverantwortliche Umgang mit den
gesundheitlichen Belangen wichtigster
Faktor fiir die Bereitschaft zum Transfer
sei [2].

Ein viel spiterer Zeitpunkt erscheint
angesichts der im Verlauf des Projekts
gemachten Erfahrungen ebenfalls nicht
sinnvoll. Wihrend bei der initialen Pro-
jektplanung dem gesamten Transitions-
prozess 6 Monate gewidmet werden
sollten (entsprechend zweier gemein-
samer Sprechstunden im Abstand von
einem halben Jahr), erwiesen sich in
der praktischen Umsetzung erheblich
lingere Transitionszeiten als angemes-
sen und notwendig. Im Bereich seltener
und sehr seltener Erkrankungen kann

‘ Monatsschrift Kinderheilkunde

bereits die Patientenschulung zur Er-
krankung einen erheblichen Zeitumfang
einnehmen, denn angesichts der Schwie-
rigkeiten, ausgewiesene Experten fiir die
Weiterversorgung in der Erwachsenen-
medizin zu finden, ist es notwendig,
sowohl die Patienten zu grofitmaglicher
Kompetenz in Bezug auf ihre medizi-
nischen Belange als auch die Eltern fiir
eine gelungene Ablosung zu befihigen
[21].

Dies ist insbesondere dann von Be-
deutung, wenn, wie im Fall seltener
Stoftwechselerkrankungen, Experten
und Ansprechpartner in der Erwachsen-
medizin wohnortnah zumeist fehlen. Als
mogliche Losung bietet sich in diesen
Fillen eine Uberleitung zu einem ko-
ordinierenden Hausarzt/Facharzt, ver-
bunden mit méglichst detaillierten Vor-
schlagen zu Therapiesteuerung und der
bleibenden Verbindung zum Fachzen-
trum der Pédiatrie, an. Unabdingbar ist
in jedem Fall die Gewahrleistung einer
kontinuierlichen Begleitung des Patien-
ten durch bestindige Ansprechpartner
im Rahmen des gesamten Prozesses.
Unbestritten notwendig ist auch eine
Unterstiitzung von Eltern und Famili-
en derjenigen Patienten anzubieten, bei
denen eine Ablésung und eigenverant-
wortliche Ubernahme der gesundheitli-
chen Belange angestrebt wird [21], aber
eine Schulung der Patienten zur Erlan-
gung einer besseren Gesundheitskompe-
tenz nicht erfolgversprechend erscheint.
Fir diese Familien ist in TRANSLATE
NAMSE eine Schulung der Fiirsorgenden
behinderter Jugendlicher vorgesehen.

Zielgruppe des Berliner Transitions-
programms und der geférderten Projekte
»IransFIT“ und ,,AOK Trio“ sind derzeit
Kinder und Jugendliche mit haufigen
oder hiufigeren der seltenen Erkran-
kungen. Wihrend insbesondere sozi-
alrechtliche, zwischenmenschliche und
psychologische Aspekte der Transition
sowohl fiir Heranwachsende mit héufi-
gen als auch fiir Heranwachsende mit
(sehr) seltenen Erkrankungen dhnlich
sein kénnen und der Informationsbedarf
z.B. durch Onlineschulungsmodule auf-
gefangen werden kann, ist der Aufwand
fir den Aufbau und die aktualisierte
Vorhaltung von krankheitsspezifischen
Schulungsmodulen, angesichts der Viel-

zahl der seltenen Erkrankungen mit
z.T. sehr geringen Privalenzen und gro-
en phanotypischen Spektren, kaum zu
leisten. Hier liegt die grofle Heraus-
forderung und Aufgabe der Pidiatrie,
denn bisher gibt es keine Alternative zur
individuellen Schulung des Patienten
durch den Pidiater, um eine ausreichen-
de Gesundheitskompetenz der jungen
Erwachsenen zu erreichen.

Tatsdchlich zeigt die klinische Praxis
schon vor Abschluss und Auswertung des
Projekts, dass bei den Heranwachsenden
ein z.T. erheblicher Schulungsbedarf
besteht. Erst die Auswertung der Pro-
jektdaten nach Abschluss des Projekts
TRANSLATE-NAMSE wird aber den
tatsdchlich notwendigen Mehrbedarf fiir
einen strukturierten Versorgungspfad
von der Padiatrie in die Erwachse-
nenmedizin bei seltenen Erkrankungen
darstellen konnen. Aufwand und Kosten
der beschriebenen Zusatzleistungen in-
nerhalb der Versorgungsstrukturen der
Padiatrie kénnen mithilfe der erhobenen
Daten aus dem Projekt TRANSLATE-
NAMSE kalkuliert werden.

Fazit fiir die Praxis

Der Ubergang junger Menschen mit sel-
tenen chronischen Erkrankungen aus
der Padiatrie in eine Versorgungsform
der Erwachsenenmedizin erfordert ei-
ne neue Versorgungsform. Im Rahmen
des, durch den Innovationsfonds des
G-BA geforderten, Projektes TRANSLATE
NAMSE wurde ein 3-stufiger Versor-
gungspfad entwickelt. Dieser besteht
(1) in der Erhebung der Gesundheits-
kompetenz des Jugendlichen, (2) der
bedarfsgerechten Schulung zur Erlan-
gung einer ausreichenden Gesundheits-
kompetenz in der Erwachsenenmedizin
(Transition) und (3) dem Transfer des
Patienten sowie aller relevanten Infor-
mationen und Dokumente zum Weiter-
behandler.
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