
                                                      
 

Transitionskonzept des ZSEB am Uniklinikum Bonn für den Übergang von der 

Kinder- und Jugendmedizin in die Innere Medizin 

Die Mehrzahl der seltenen Erkrankungen (ca. 70-80%) manifestiert sich im Kindesalter. Während 

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 für die Bedürfnisse von ehemals pädiatrischen Patienten mit einer seltenen Erkrankung 

im Erwachsenenalter.  

Hier gilt es, einen Übergang 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 störungsfreien Übergang von pädiatrischer in die internistische 

Versorgung garantiert. Einen solchen Behandlungspfad für 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 Pädiatrie in die 

Erwachsenenmedizin für 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 pädiatrischer 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 fördern. Nicht zuletzt auch durch den guten Austausch im 

Rahmen des gemeinsamen TRANSLATE NAMSE Verbundes konnten am ZSEB auch darüber hinaus 

vertiefende Einblicke in diesen innovativen Behandlungspfad gewonnen werden. Diese 

Zusammenarbeit hilft zudem dabei, Erfahrungen eines Zentrums im Rahmen der Transition für 

Betroffene und Professionelle anderer ZSEs besser nutzbar zu machen. 

  

https://doi.org/10.1007/s00112-020-00929-5
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Ein strukturierter Versorgungs-
pfad von der Pädiatrie in die
Erwachsenenmedizin für Jugend-
liche und junge Erwachsene mit
einer seltenen Erkrankung
Modell und Praxis im Innovationsfonds
Projekt TRANSLATE-NAMSE

Zusatzmaterial online
Die Online-Version dieses Beitrags (https://
doi.org/10.1007/s00112-020-00929-
5) enthält die für den Versorgungspfad
verwendeten Dokumente „Fragebogen zur
Gesundheitskompetenz von Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit seltener
Erkrankung“ sowie „Fragebogen zur Gesund-
heitskompetenz für Eltern/Sorgeberechtigte“
und die „Transitionsepikrise“. Beitrag und
Zusatzmaterial stehen Ihnen auf www.
springermedizin.de zur Verfügung. Bitte
geben Sie dort den Beitragstitel in die Suche
ein; das Zusatzmaterial finden Sie beim
Beitrag unter „Ergänzende Inhalte“.

Einleitung

Terminologische Vorbemerkung

Die Terminologie in der wissenscha!li-
chen Literatur zum Übergang von Pati-
enten aus der Pädiatrie in die Erwach-
senenmedizin ist weder einheitlich noch
eindeutig. Während teilweise der gesam-
te Übergangsprozess als Transition be-
zeichnet wird, werden an anderen Stel-
lenausgutemGrundTransition(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 Pädiatrie 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 (frühen) Kindesal-
ter. Die Diagnosestellung und #erapie-
steuerungerfolgenüberwiegend inhoch-
spezialisierten und multiprofessionellen
Versorgungsformen der Pädiatrie. Nahe-
zu alle seltenen Erkrankungen, die in
der Kindheit und im Jugendalter dia-
gnostiziert werden, sind chronisch und
bedürfen lebenslanger sekundärer bzw.
tertiärer präventiver Behandlung, Ver-
sorgung und Beratung. Dies erfolgt zu-
meist interdisziplinär und sektorenüber-

Die für den Versorgungspfad verwendeten
Dokumente „Fragebogen zur Gesundheits-
kompetenz von Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit seltener Erkrankung“ sowie
„Fragebogen zur Gesundheitskompetenz für
Eltern/Sorgeberechtigte“ und die „Transitions-
epikrise“könnenimDownloadbereichaufwww.
springermedizin.deoderunterhttps://centrum-
seltene-erkrankungen-ruhr.de als PDF herun-
tergeladen oder bei den Autoren angefordert
werden.
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greifend, ggf. ergänzt durch Rehabilita-
tion.

Während diese Patienten früher häu-
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
-tätigkeit und eine Familiengründung
möglich sind [5]. Das damit verbundene
gesetzliche, medizinische, körperliche,
soziale und entwicklungspsychologische
„Herauswachsen“ aus pädiatrischen Ver-
sorgungsformen und -strukturen stellt
sowohl den Versorgungsbereich der
Pädiatrie als auch den der Erwachse-
nenmedizin vor neue Aufgaben. Zwar
wurden mittlerweile in Deutschland
verschiedene lokale Lösungen entwi-
ckelt, doch sind diese weder gesichert
finanziert noch wissenscha!lich evalu-
iert. Der bestehende Bedarf für einen
strukturierten Versorgungspfad von der
Pädiatrie in die Erwachsenenmedizin
kann nur durch flächendeckende Lö-
sungen zweckmäßig und wirtscha!-
lich erfüllt werden [6]. Die bestehende
Versorgungslücke an der Schnittstelle
zwischen Pädiatrie und Erwachsenen-
medizin birgt insbesondere das Risiko
einer Reduktion oder gar des Abbruchs
der "erapiekontinuität [7–10]. In der
Folge kann es zur Aggravation der Sym-
ptomatik und des Krankheitsverlaufs
mit u.U. irreversiblen gesundheitlichen
Schäden, verbundenmit derNotwendig-
keit stationärer Krankenhausaufenthalte,
kommen. Darüber hinaus können für
die weitere Behandlung relevante medi-
zinische Informationen durch fehlende
Übergabestrukturen verloren gehen.

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

Während in der pädiatrischen Versor-
gung wenig Erfahrung mit Gesundheit
und Krankheit im Erwachsenenalter
besteht, z.B. altersbedingter Komorbidi-
täten [12–14], fehlen in der Erwachse-
nenmedizin Erfahrungen insbesondere
mit jenen seltenen Erkrankungen, die
sich ausschließlich im Kindes- und Ju-
gendalter manifestieren (Beispiele sind
im Neugeborenenscreening diagnosti-
zierte Krankheiten) sowie inter- und
multidisziplinäre Versorgungsformen
für diese Erkrankungsgruppen.

Transitions- und Transferkonzepte
in Deutschland: Istzustand

Neben lokalen Konzepten wurden für
einige onkologische, endokrinologische,
nephrologische, rheumatologische und
gastroenterologische Erkrankungen (wie
z.B. Diabetes mellitus) mit dem Berliner
Transitionsprogramm (BTP) [15], unter
Förderung der Robert Bosch Sti!ung,
eine sektorenübergreifende Maßnahme
etabliert. Eine bundesweite Umsetzung
sowie eine Anpassung an die Erforder-
nisse seltener Erkrankungen sind jedoch
bisher nicht erfolgt. Für 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 häufigeren Erkrankun-
gen besteht beim Wechsel von Patien-
ten mit einer seltenen bzw. sehr seltenen
Erkrankung die Notwendigkeit des um-
fänglichen Transfers von Expertenwis-
sen aus der pädiatrischen Versorgungs-
struktur zum heranwachsenden Patien-
tenundindieErwachsenenmedizin.Die-
se Aufgabe kann durch die Übergabe ei-
ner strukturiertenEpikrisebeimTransfer
nicht ausreichend gelöst werden.

Ein weiteres Programm zur Transi-
tion „ModuS – Fit für 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 Ergänzung zur ärztli-
chen Beratung. Eine direkte Verzahnung
mit dem tatsächlichen Übergang (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 geförderte und komplementär
aufgestellte Projekte den verschiede-
nen Anforderungen des Wechsels von
der Pädiatrie 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 geförderten
Projekten orientiert sich das Konsor-
tium TRANSLATE-NAMSE direkt an
den im Nationalen Aktionsbündnis für
Menschen mit Seltenen Erkrankungen
[6] formulierten, besonderen Erforder-
nissen von jugendlichen Patienten mit
seltenen Erkrankungen.

Der strukturierte Versorgungs-
pfad von der Pädiatrie in die
Erwachsenenmedizin

Definitionen und Ziele

Der strukturierteVersorgungspfad von
der Pädiatrie in die Erwachsenenmedi-
zin bezeichnet den geplanten, organi-
sierten und qualitätsgesicherten Wech-
sel eines Patienten aus der Versorgungs-
form und Struktur der Kinder- und Ju-
gendmedizin in die Erwachsenenmedi-
zin mit dem Ziel einer kontinuierlichen
effektivenundeffizientenBetreuung.Da-
bei wechselt nicht nur der Patient die
Versorgungsinstitutionen, ebenso müs-
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,
werdeninderErwachsenenmedizinneue
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 bezüglich zukün!iger Rollenver-
teilung und Verantwortungsübernahme
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als erwachsener Patient vorbereitet wird.
Transfer ist definiert als der tatsächliche
Wechsel von einer pädiatrischen Ver-
sorgungsstruktur (Institution) in eine
Versorgungsstruktur (Institution) der
Erwachsenenmedizin [20].

Der strukturierte Versorgungspfad
umfasst folgende Komponenten:
1. Sicherstellung der Versorgungskonti-

nuität an der Schnittstelle zwischen
Pädiatrie und Erwachsenenmedizin
für Patienten mit seltenen Erkran-
kungen, die sich im Kindes- und
Jugendalter manifestieren,

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

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

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

5. Bereitstellung und Anwendung von
Instrumenten (Ablaufschemata zur
Prozessbeschreibung und struktu-
rierte Dokumente zur Ergebnisdoku-
mentation) zur Unterstützung und
Qualitätssicherung 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 für ihre Krankheit notwendigen
Versorgungsstrukturen effektiv und effi-
zient zu nutzen [21]. Der Versorgungs-
pfadorientiert sichandenkrankheitsspe-
zifisch notwendigen diagnostischen und
therapeutischen Maßnahmen, definiert
den zur Mitwirkung des Patienten an
der Behandlung erforderlichenWissens-
stand (beispielsweise welche medizini-
schen Subspezialitäten sind in seine Be-
handlung eingebunden) und beschreibt
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Zusammenfassung
Die erfolgreiche Organisation und Umsetzung
des Übergangs von Jugendlichen und
jungen Erwachsenenmit einer chronischen
seltenen Erkrankung aus der Pädiatrie 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)
geförderten Konsortiums TRANSLATE-NAMSE
dar (Förderkennzeichen 01NVF16024 TRANS-
LATE-NAMSE). Grundlage des Übergangs in
diesem Programm ist der qualitätsgesicherte
Informations- und Kompetenztransfer
vom pädiatrischen Behandlungsteam zum
adoleszenten Patienten, sowie zur neuen
Versorgungseinrichtung. Basierend auf einer

strukturierten Epikrise und Erhebung des
individuellen Beratungsbedarfs erfolgt, ab
dem Alter von 16 Jahren, die strukturierte
Transitionsschulung des Patienten durch
den Pädiater. Nach erfolgreich absolvierten
Transfersprechstunden, gemeinsammit
Vertretern der bisherigen pädiatrischen und
der zukünftigen erwachsenenmedizinischen
Versorgungseinrichtungen, mündet der
Prozess in die Übergabe aller notwendigen
medizinischen Unterlagen an den Patienten
und den Weiterbehandler sowie den Wechsel
des Patienten in die neue Versorgungsein-
richtung. Eine abschließende Evaluation des
Projekts ist für Herbst 2020 geplant.

Schlüsselwörter
Patientenpfad · Chronische Erkrankung ·
Therapieadhärenz · Gesundheitskompetenz ·
Adoleszente

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

Abstract
The successful organization andmanagement
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 decentralizedGerman
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 01NVF16024 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

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 patient and 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. 19 Flussdiagramm, Transition TRANSLA-
TE-NAMSE. Der 3-stufige Prozess im strukturier-
ten Versorgungspfad umfasst 1) die Erfassung
der Gesundheitskompetenz, 2) die Förderung
der Gesundheitskompetenz und 3) den Transfer
dermedizinischenUnterlagen unddes Patien-
ten in die Versorgungsstruktur der Erwachse-
nenmedizin. Die koordinativen Assistenzaufga-
ben (linke Spalte) können z.B. durch die Lotsen
in den Zentren für seltene Erkrankungen über-
nommenwerden.

explizit die Sequenz der Schritte (Struk-
tur) und Inhalte (Prozesse) eines quali-
tätsgesicherten Übergangs von der Pä-
diatrie in die Erwachsenenmedizin. Der
Versorgungspfad ist als Flussdiagramm
dargestellt und wird im Folgenden be-
schrieben (. 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 (. Abb. 2; Zusatzmaterial
online zum Download: 1 Patienten-Fra-
gebogen; 2 Proxy-Fragebogen), in dem
der Wissensstand hinsichtlich Diagnose,
!erapie und Monitoring, dessen Re-
levanz für Verhalten und Berufswahl,
die wahrgenommene Selbstständigkeit
sowie der Bedarf für eine genetische, so-
zialrechtliche und/oder psychologische
Beratung erfasst werden. Für Patienten,
die krankheitsbedingt (z.B. wegen ei-
ner Behinderung) den Fragebogen nicht
selbst ausfüllen können, steht ein Proxy-
Fragebogen für die Sorgeberechtigten
zur Verfügung.

Orientiert an den Empfehlungen des
Sachverständigenrats zur Begutachtung
der Entwicklung im Gesundheitswesen
[1] werden im TRANSLATE-NAMSE-
Versorgungspfadbis zu2Transfersprech-
stunden gemeinsam mit einem Pädia-
ter und einem Erwachsenenmediziner
gewährleistet sowie eine standardisierte
und strukturierte Epikrise, mit zusam-
menfassender Darstellung des bisheri-
gen Krankheits- und Behandlungsver-
laufs, in der pädiatrischen Versorgung
erstellt. Die standardisierte Epikrise fasst
alle Informationen aus der bisherigen
pädiatrischen Versorgung, die diagnose-
spezifisch für denTransfer sowie die wei-
tere Behandlung/Betreuung von Bedeu-

tung sind, zusammen. Ein Muster steht
alsZusatzmaterial online zumDownload
zur Verfügung (ESM 3: Transitionsepi-
krise).

Entsprechend den Ergebnissen des
ausgewerteten Fragebogens erfolgt im
Rahmen der Folgesprechstunden in
der pädiatrischen Regelversorgung eine
Schulung zur Gesundheitskompetenz
der Patienten/Patientenvertreter durch
das pädiatrische 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:
4 Diagnose, !erapie und Monitoring

der Erkrankung,
4 Unterstützung zur Selbstständigkeit

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

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

darf)
4 psychologische Beratung (bei Be-

darf).

NachAbschluss der Schulungdes Patien-
ten erfolgen die Aushändigung der Epi-
kriseundggf.weitererrelevanterBefunde
an den Patienten und die Terminierung
einer Anschlusssprechstunde beim Wei-
terbehandler. Sofern am Standort mög-
lich, werden bis zu 2 Transfersprech-
stunden mit Pädiater und weiterbehan-
delndem, koordinierendem Spezialisten
durchgeführt.

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

vanten Patienteninformationen,
4 Erläuterung des Versorgungsablaufs

in der Erwachsenenmedizin,
4 Erläuterung von Terminvereinbarun-

gen, Befundabfragen, telefonische
Beratungen etc. in der Erwachsenen-
medizin.

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

tuationeinegemeinsameTransfersprech-
stunde mit Pädiater und Weiterbehand-
ler nicht organisieren lässt, ist ein Folge-
termin beimWeiterbehandler zu verein-
baren, zu dokumentieren und zu verifi-
zieren, ob der Termin wahrgenommen
wurde.

Diskussion

Die imdeutschenGesundheitssysteman-
erkannte Versorgungslücke beim Über-
gang chronisch kranker Heranwach-
sender in die Versorgungsstrukturen
der Erwachsenenmedizin beruht so-
wohl auf strukturell-organisatorischen
als auch auf finanziellen Defiziten [1].
Für Patienten mit seltenen Erkrankun-
gen, die sich bereits im Kindes- und
Jugendalter manifestieren, wird dieses
Defizit zusätzlich durch einen Mangel
an für die Behandlung dieser Krank-
heiten qualifizierten Experten in der
Erwachsenenmedizin verschär". Der
beschriebene Versorgungspfad zu Tran-
sition und Transfer des Konsortiums
TRANSLATE-NAMSE ist ein struk-
turierter Lösungsansatz, in dem die
Verantwortlichkeit für die Vorbereitung
der Patienten auf den Übergang in die
Erwachsenenmedizin sowie der Transfer
von Wissen und Daten umfänglich im
Bereich der pädiatrischen Versorgung
verortet wird. Als wichtigstes Element in
diesem Prozess wird die Befähigung des
Patienten zum eigenverantwortlichen
Umgang mit seinen diagnosespezifi-
schen Belangen angesehen. Angesichts
bislang leider noch lückenha"er bzw.
fehlender Strukturen, aber auch des feh-
lenden Expertenwissens in den Versor-
gungsformen der Erwachsenenmedizin
erscheint die Befähigung der Adoles-
zenten und jungen Erwachsenen als
die vielversprechendste präventive Maß-
nahme, um Abbrüchen der adäquaten
medizinischen Versorgung entgegenzu-
wirken [22]. Dieses Ziel kann aufgrund
des hohen zeitlichen Aufwands aller-
dings nur bei angemessener Einbettung
in die Versorgungsleistungen durch die
Pädiatrie geleistet werden.

Der optimale Zeitpunkt für den Be-
ginn und die Dauer des Übergangspro-
zesses werden in der wissenscha"lichen
Literatursowie indenverschiedenenPro-
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Abb. 29 Fragebogen zur
Gesundheitskompetenz.
Der Fragebogen zur Ge-
sundheitskompetenz er-
fasst standardisiert den
Wissensstand hinsichtlich
Diagnose, Therapie und
Monitoring, deren Rele-
vanz für Verhalten undBe-
rufswahl, die wahrgenom-
mene Selbstständigkeit
sowie der Bedarf für eine
genetische, sozialrechtli-
che und/oder psychologi-
sche Beratung. Für Patien-
ten, die krankheits- oder
entwicklungsbedingt den
Fragebogen nicht selbst
ausfüllen können, steht ein
Proxy-Fragebogen für die
Fürsorgenden zur Verfü-
gung

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

tienten ab dem Alter von 16 Jahren ein-
geschlossen. Im ebenfalls vom Innovati-
onsfonds des G-BA geförderten Projekt
„AOKTrio“könnenJugendlicheabeinem
Alter von 14 Jahren zu einer verbesserten
Gesundheitskompetenz geführt werden,

im dritten geförderten Projekt „Trans-
FIT“werdenKinder 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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Abb. 29 (Fortsetzung)

ginns eines Versorgungspfades Transiti-
on“ und die Abgrenzung von einer „al-
tersentsprechenden kontinuierlichen In-
formation über die eigene Erkrankung“
sinnvoll.DieAuseinandersetzungmitder
chronischen Erkrankung erfolgt bei Kin-

dern und Heranwachsenden kontinuier-
lich, wobei sich Art und Ausmaß in Ab-
hängigkeit von Reife, Interesse und In-
formationsmöglichkeiten unterscheiden
können. Die altersentsprechende Inter-
aktion und Kooperation mit dem heran-

wachsenden Patienten ist und war daher
schon immer eine genuine Aufgabe der
Pädiatrie.

Davon abzugrenzen ist die konkre-
te Vorbereitung des Heranwachsenden
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
grundsätzlich andereBedeutung zu, stellt
er doch besondere Anforderungen an
die jugendlichen Patienten hinsichtlich
KrankheitseinsichtundKooperationsbe-
reitscha!. Die Behandlung chronischer
Erkrankungen ist nichtmit einerHeilung
bzw. der Elimination einer akuten Sym-
ptomatik, sondern mit der Prävention
zumeist langfristiger Krankheitsfolgen
verbunden."erapeutischeMaßnahmen
dienen der bestmöglichen Aufrechter-
haltung derGesundheit.Die Behandlung
dient der akuten, o!mals aber insbeson-
dere der langfristigen Vermeidung bzw.
Aggravation weiterer Krankheitsfolgen,
die bei guter Adhärenz nicht eintreten
und somit auch nicht erfahren werden
[25]. Der Beginn des Transitionsprozes-
ses in einem wesentlich jüngeren Alter
als 16 Jahre erscheint verfrüht und kann
mit einer Verunsicherung der Patien-
ten und Eltern verbunden sein. Maddux
et al. befragten 370 Heranwachsendemit
chronisch-entzündlicher Darmerkran-
kung, ab welchem Alter ein Gespräch
über 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 für am besten geeignet, um
den Prozess der Transition zu beginnen,
und ein Alter von 18 Jahren und älter
für den tatsächlichen Transfer. Dabei
gaben die Teilnehmer an, dass der ei-
genverantwortliche Umgang mit den
gesundheitlichen Belangen wichtigster
Faktor für die Bereitscha! zum Transfer
sei [2].

Ein viel späterer Zeitpunkt erscheint
angesichts der im Verlauf des Projekts
gemachten Erfahrungen ebenfalls nicht
sinnvoll. Während 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
längere Transitionszeiten als angemes-
sen und notwendig. Im Bereich seltener
und sehr seltener Erkrankungen kann

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

Dies ist insbesondere dann von Be-
deutung, wenn, wie im Fall seltener
Stoffwechselerkrankungen, Experten
und Ansprechpartner in der Erwachsen-
medizin wohnortnah zumeist fehlen. Als
mögliche Lösung bietet sich in diesen
Fällen eine Überleitung zu einem ko-
ordinierenden Hausarzt/Facharzt, ver-
bunden mit möglichst detaillierten Vor-
schlägen zu "erapiesteuerung und der
bleibenden Verbindung zum Fachzen-
trum der Pädiatrie, an. Unabdingbar ist
in jedem Fall die Gewährleistung einer
kontinuierlichen Begleitung des Patien-
ten durch beständige Ansprechpartner
im Rahmen des gesamten Prozesses.
Unbestritten notwendig ist auch eine
Unterstützung von Eltern und Famili-
en derjenigen Patienten anzubieten, bei
denen eine Ablösung und eigenverant-
wortliche Übernahme der gesundheitli-
chen Belange angestrebt wird [21], aber
eine Schulung der Patienten zur Erlan-
gung einer besserenGesundheitskompe-
tenz nicht erfolgversprechend erscheint.
Für diese Familien ist in TRANSLATE
NAMSEeineSchulungderFürsorgenden
behinderter Jugendlicher vorgesehen.

Zielgruppe des Berliner Transitions-
programmsunddergefördertenProjekte
„TransFIT“ und „AOK Trio“ sind derzeit
Kinder und Jugendliche mit häufigen
oder häufigeren der seltenen Erkran-
kungen. Während insbesondere sozi-
alrechtliche, zwischenmenschliche und
psychologische Aspekte der Transition
sowohl für Heranwachsende mit häufi-
gen als auch für Heranwachsende mit
(sehr) seltenen Erkrankungen ähnlich
sein können und der Informationsbedarf
z.B. durch Onlineschulungsmodule auf-
gefangen werden kann, ist der Aufwand
für den Aufbau und die aktualisierte
Vorhaltung von krankheitsspezifischen
Schulungsmodulen, angesichts der Viel-

zahl der seltenen Erkrankungen mit
z.T. sehr geringen Prävalenzen und gro-
ßen phänotypischen Spektren, kaum zu
leisten. Hier liegt die große Heraus-
forderung und Aufgabe der Pädiatrie,
denn bisher gibt es keine Alternative zur
individuellen Schulung des Patienten
durch den Pädiater, um eine ausreichen-
de Gesundheitskompetenz der jungen
Erwachsenen zu erreichen.

Tatsächlich zeigt die klinische Praxis
schonvorAbschlussundAuswertungdes
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
tatsächlich notwendigen Mehrbedarf für
einen strukturierten Versorgungspfad
von der Pädiatrie in die Erwachse-
nenmedizin bei seltenen Erkrankungen
darstellen können. Aufwand und Kosten
der beschriebenen Zusatzleistungen in-
nerhalb der Versorgungsstrukturen der
Pädiatrie könnenmithilfe der erhobenen
Daten aus dem Projekt TRANSLATE-
NAMSE kalkuliert werden.

Fazit für die Praxis

Der Übergang junger Menschenmit sel-
tenen chronischen Erkrankungen aus
der Pädiatrie in eine Versorgungsform
der Erwachsenenmedizin erfordert ei-
ne neue Versorgungsform. Im Rahmen
des, durch den Innovationsfonds des
G-BA geförderten, 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 zumWeiter-
behandler.
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