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Ubergang in die Erwachsenenmedizin
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Definition

= Transition ist...

...der ,absichtsvolle, geplante Ubergang von
Jugendlichen oder jungen Erwachsenen mit einem
chronischen, medizinischen Problem von der kind-
zentrierten zu einer erwachsenen-zentrierten
Gesundheitsbetreuung*

Viner R (1999) Arch Dis Child 81.271-275

Besonderheiten des chron.- kranken
Jugendlichen

Ablehnung der Erkrankung: ,so normal wie moglich
leben*

Einschrankungen in Schule, Berufsleben, Freizeit &
Privatleben

Haufiger chronische Begleiterkrankungen und
Depressionen

Gleichaltrige Gibernehmen entscheidende Rolle fiir die
Krankheitsakzeptanz

Uberbehiitung durch die Eltern birgt Risiko einer:
reduzierten Selbststandigkeit

Ist Transition notwendig?

= Ca. 15-20.000 Kinder und Jugendliche in Deutschland
leiden an einer chronischen, entziindlich-rheumatischen
Erkrankung

Bei ca. jedem zweiten Patienten ist die Erkrankung im
Erwachsenenalter aktiv.

Betreuungswechsel ist zu einem bestimmten Zeitpunkt
unumganglich fir eine altersangepasste Behandlung

Transition

Nicht gleichzusetzen mit Transfer, der die reine
Ubergabe des Patienten vom Kinderarzt an den
Erwachsenenmediziner beschreibt

Vielmehr ein multidimensionaler & mulitdisziplinarer,
geplanter & koordinierter Prozess, der am Jugendlichen
orientiert sein sollte

Besonderheiten des chron.- kranken
Jugendlichen
= Compliance ist das eigentliche Problem!
= Fahigkeit zur Compliance ist abhangig von

= Abstraktem Denken mit Beurteilung von
Konsequenzen fiir die eigene Zukunft

= der Beratung durch die Eltern und Gleichaltrige

= Wissensstand des Jugendlichen uber seine
Erkrankung und deren Behandlung

= Die Verantwortung fir die Behandlung geht von den
Eltern auf den Patienten selbst tber
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Gesundheitspolitische Bedeutung

= 38,7% der Kinder und Jugendlichen eine chron.
Gesundheitsstorung (KIGGS-Stufie von 2007)

= Ca.14-16% haben zusatzlichen Bedarf an Gesundheitsforderung
und- versorgung

= Viele Jugendlichen gelingt es nicht, so
eigenverantwortlich mit ihrer Erkrankung umzugehen,
dass sie den Ubergang allein realisieren kénnen

= Der Kontakt zur Spezialbetreuung geht verloren

= Griinde: alterstypische Ablehnung der Unterstitz. durch Eltern
Unsicherheit mit Ablaufen im Gesundheitssystem
Ablehnung des Wechsels vertrauter Betreuungs-
personen u. -strukturen

Transition - Wirklichkeit

Erreichen der internistischen Rheumatologie
Anteil der Patienten (%)

in rheumatologischer
Versorgung
ohne fachspezifische
37% Versorgung

Datenquelle:
Projekt Fokus Transition,
N=250

Niewerth. arthritis + rheuma 2011;4:265; Minden. Monatsschr Kinderheilkd 2012;160:855;
Minden. Z Rheumatol 2013;72:750.

= Transitionsprogramme konnen diese Rate von fast 40 %
auf 10% senken.

Transition - Wirklichkeit

Krankheitsbezogenes Wissen Jugendlicher im Alter von 13-20 J.

Frage Korrekte Antwort
Welche Bezeichnung hat deine Erkrankung?
Wie verhalte ich mich im Krankheitsschub?
Was ist eine Basistherapie?
Was sind nichtsteroidale Antirheumatika?

Niewerth M, Minden K (2011) arthritis+rheuma;31:265-269
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Gesundheitspolitische Bedeutung

= Es ist wichtig, eine adaquate Betreuung tber die gesamte
Lebensspanne zu gewahren

= Ethische und 6konomische Forderung!!

= Ohne Spezialbetreuung entstehen hohere direkte und
indirekte Krankheitskosten

= Direkt: Entgleisungen (Schibe), Notfélle, Folgeerkrankungen

= Indirekt: geringere Produktivitat im Beruf, Behinderung und
ggf. er e Sterblichkeit

Transition - Wirklichkeit

Direkter Kontakt zwischen
Kinderrheumatologe und Weiterbetreuer

31

Nur vor Bis zwei Jahre Nicht
Ubergabe nach Ubergabe bekannt

47% 20% 33%

Daten: Fokus Transition, 2011.

Transitionsmodul Kerndokumentation-
Wiinsche der Jugendlichen

Ich hiitte gern...
Unterstiitzung bei der beruflichen Orientierung
mehr Zeit fiir Freunde
mehr Infos zur Behandlung
Hilfe beim Umgang mit Behorden
mehr Infos iiber die Erkrankung
mehr Zeit fiir mich
bessere Vorbereitung auf den Wechsel
mehr Entlastung in Schule/Ausbildung
mehr Verstandnis von Freunden
mehr Entlastung im hauslichen Alltag
mehr Versténdnis von Eltern

einen Ansprechpartner fiir Probleme

mehr Verstandnis vom Betreuerteam

Niewerth M, Minden K (2011)arthritis+rheuma;31:265-269



ausreichend |
vorbereitet

geplant

zur rechten Zeit

grundsatzlich |

zufriedenstellend
R : : : : !

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B stimmt genau stimmt etwas  ®stimmt nicht/kaum

Daten: Fokus Transition, 2011.

Transitionsprogramme

= Die Transition ist auch in anderen Unterdisziplinen der
Kinder- und Jugendmedizin im Fokus

= Es existieren Transitionsprogramme bei Erkrankungen
wie Diabetes mellitus, Cystischer Fibrose, chronisch-
entzindlichen Darmerkrankungen, chronischen
Nierenerkrankungen, Immundefekten,
Stoffwechselerkrankungen, neurologischen
Erkrankungen

= Meistens auf Basis lokaler Initiativen, orientiert an lokalen
Gegebenheiten, ohne Vergutung. Mit dem Wechsel
endet die Zustandigkeit des Kinderarztes, ohne dass
eine langfristge Anbindung gewahrleistet ist.

Berliner Transitionsprogramm 1

= Mdgliches Modell fiir eine flachendeckende Einflihrung
einer strukturierten, qualitatsgesicherten und vergiteten
Transition

= Auf verschiedene, chronische Erkrankungen
Ubertragbares Programm

= Gegliedert in zwei Abschnitte

= Die Zeit VOR dem Transfer: Vorbereitungszeit, Beginn mit ca. 16
Jahren, Verantwortlichkeit des Kinder- und Jugendarztes

= Zeit NACH dem Ubergang, stabile Einbindung in neue
Versorgung meist an 12 Monaten, Verantwortlichkeit des
Erwachsenenmediziners
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Im Notfall habe ich immer
einen Termin erhalten

Die Arzte nahmen sich
geniigend Zeit

Die Arzte kannten sich mit
meiner Erkrankung aus

Meine Meinung wurde
ernst genommen

Die Arzte waren sehr
griindlich und sorgfiltig

Ich habe geniigend Verordnungen
(KG und Ergo) erhalten

Ausreichende Informationen
vom Arzt erhalten

Meine Fragen wurden
ausfishrlich beantwortet

Niewerth M, Minden K (2011)arthritis+rheuma;31:265-269

Systemische Probleme

s Fehlende Struktur der Transition

= Fehlende Koordination des gesamten Prozesses

= Fehlende bzw. unzureichende Vergiitung der
transitonsspezifischen Leistungen

Berliner Transitionsprogramm 2

= Kernelemente:

Transitionsgesprache
Transitionsmodelle

Epikrise (zus.-fass. Bericht)
Gemeinsame Sprechstunde
Fallkonferenzen
Fallmanagement

Vergutung

Materialen und erganzende Angebote
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Themen der Transitionsgesprache Transitionsmodelle

5 Bereiche:
] ereiche: m Zuordnung entsprechend ihrem Unterstutzungs-

= Kenntnis zur Erkrankung, deren Verlauf und bedarf in 4 Modelle
Behandlun
. g Modell Zielgruppe Bedarf an Unterstiitzung
= Krankheitsmanagement o v
P e Kt
= Zukunftsplanung P B b 5 s

= Soziales Umfeld ot
= Transitionsbereitschaft

Jugendmedizin und Erwachsenenmedizin
Jugendiche, hen und Eltern
und angebo- +
tene Unterstiitzung sinnvoll nutzen
+ Jugendliche, die noch
selbststandig mit d
und bel denen die Abgrenzung derVerant.  + Sicherstellung der Kommunikation und des
nicht hen Kinder- und
Kiar vollzogen ist Jugendmedizin und Enwachsenenmedizin
. Jugendiiche und Eltern, bei denen mit zuneh-  sowie Jugendlichen und Eltern
mender hebli- + mit flexibler,be-
d in iber-
+ lugendiche, deren Krankheitsverlauf eine be-  schaubarem Umfarg.
sonders individuelle Gestaltung der Therapie
und der Therapiezielplanung erfordert, um
den Transitionsprozess nicht zu gefahrden

Transitionsmodelle Transitionsmodelle

= Bei ausgewahlten Patienten moglich, v.a. in
Modell 3 und fast immer in Modell 4

= Alle wesentlichen Therapeuten und Fallmanager
beteiligt

= Austausch tber bisherige Versorgung und
Planung der zukinftigen Versorgung

+ Jugendiiche mit einer Lernbehinderung, er-

heblichen psychosozialen Problemen oder
groften Problemen im Umgang mit der Er-
krankung

+ Vermittlung gecigneter Weiterbetreuungs-

einrichtungen

.+ Sicherstellung der Kommunikation und des

Informationsflusses zwischen Kinder- und

Komplikationen oder Begleiterkrankungen

+ Jugendiiche, deren Selbststandigkeit in ein-
K

und
sowie Jugendlichen und Eltern

+ Unterstiitzung bei der Entwicklung be-

zelnen ten nicht

stimmt fir die

ausreichend ist. Di
derVerantwortung durch den Patienten
selbst ist unsicher oder erst [angerfristig
wahrscheinlich

+ Jugendliche, deren Lebenserwartung kurz st

undfoder die schwer physisch und/oder ko-

ggf. weitere (28, Psychothe-
vapie, sozialpadagogische Unterstiitzung)

+ Vermittlung geeigneter Weiterbetreuungs

einrichtungen
der des.

& sind,

hen Kinder- und

nahme von auch nach
der Transition nicht moglich ist

+ Jugendiiche, die iiber die Transition hinaus in

einer Einrichtung betreut werden

Fallko!

Jugendmedizin und Erwachsenenmedizin
Sowie Jugendlichen und Eltern/Betreuern

+ Kontinuitt der Versorgung durch Verbleib

der Behandlung in der Verantwortung bei
den bisherigen Betreuern oder in der pri
mir behandelnden Einrichtung,

erenzen

m Zuordnung entsprechend ihrem Unterstutzungs-

bedarf in 4 Modelle

Modell  Zielgruppe

Bedarf an Unterstiitzung

durch utem Krankheits-

. Di

Kinder- und

hohen und sind
selbststindig

Jugendmedizin und Enwachsenenmedizin

ugendiiche,

sowie Juge Eltern

und angebo- +

tene Unterstiitzung sinnvoll nutzen

+ Jugendliche, die noch

Unterstiitzu 8

und des

und Verant:

hen Kinder- und

b nicht
Klar vollzogen ist

+ Jugendiiche und Eltern, bei denen mit zuneh-

Jugendmedizin und Erwachsenenmedizin
sowie Jugendiichen und Eltern

mender

+ Individuelle Bet tflexibler, be-

in aber-

sind

+ Jugendiiche, deren Krankheitsverlauf eine be-

schaubarem Umfang.

sonders individuelle Gestaltung der Therapie
und der Therapiezielplanung erfordert, um
den Transitionsprozess nicht zu gefahrden

Fallmanagement

Zentrale Rolle in der Organisation

L"Jnabhéngig von den behandelnden Zentren organisiert
Uberpriifung der Einhaltung von Terminen
Untgrsti]tzung bei der Herstellung von Kontakten zw.
Patlept und behandelndem Arzten (Vereinbarung neuer
Termine, Kontaktaufnahme mit hausarztl. Kinderarzten
und Spezialisten)

Unterstiitzung der Ubermittelung von Befunden
zwischen beteiligten Arzten

Koordination zusatzlicher Maftnahmen (Bereitstellung
von Informationen, Beratung zu weiteren Anlaufstellen,

Hilfestellung bei der Organisation gemeinsamer
Sprechstunden und Fallkonferenzen
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Materialien

m |stim Berliner Programm sichergestellt Giber DRK T-Heft: analog dem U-Heft fiir Vorsorgeuntersuchungen

Kliniken und verschiedene Krankenkassen = Sammlung aller wichtigen Patientendaten, Erkrankungen,
= Kostenlbernahme der tber die Regelversorgung onizlddaion

hinausgehenden Leistungen wie = Dokumentationsmaterial fiir Transitionsgesprache

= Transitionsgesprache inkl. Dokumentation = Verbleib beim Patienten

= Gemeinsame Sprechstunde

= Fallkonferenzen
= Pauschal vergitet werden Fallmanagement und

Materialien

Fragebogen fiir Patienten und Eltern

Informationsbroschdren fiir Patienten und Eltern

= Stellt Programm vor

= Sammlung von Antworten auf wichtige Fragen
Informationsbroschtiren fiir Arzte und Therapeuten

Workshop Transition fiir Jugendliche

AbschlieBende Einschatzung

Bislang in der Evaluationsphase als gut strukturiert und
praktikabel erwiesen

 Greifswald
@ Bad Bramstedt .

S Ambulanter Sektor
EAZIT: “aremen Satnl (Adressenliste — Telefon-
Transition chron. Kranker Jugendlicher wird verbessert oBraierurg kontakt — Ubergangs-

Manster

5 hstund
Die erfolgreiche Integration in das Gesundheitssystem G s o o Cottbus Spre.c S_L'm €)
erfordert die Finanzierung der zusatzlichen Leistungen ia Stationarer Sektor

@Ksin Weilienfels @ Dresden K l b h dl f
Einbindung in hausérztliche Aspekte ist dringend (e s 2
ariordarlion einer Transitionsstation)

Berliner Programm ist Basis fir flachendeckende CE éuﬁgrl;llmscher
Regelung der Transition in Deutschland o suasay e
9 9 Tabingen (Wochenend-Workshops,
@Mnchen Transition-Camp)

@ Garmisch-Partenkirchen

Transitionsprozess (GKJR) fyv Zeitschiene der Transitionsgesprache 1

i ung = Vorbereitendes Gesprach mit dem Patienten und
inhaltich dessen Familie ( Zielalter 16 Jahre)

strukturierte/s Kinder- und Jugend-
Beginn Gesprach/e rheumatologie

mindestens ein = 1. Transitionsgesprach beim Kinder u. Jugendarzt

Jahr vor dem

Betreuungs- = Zielalter des Patienten: 16/17 Jahre
hsel Checkliste . H H H H

wechsel n Be;onderhelt. Patient soll zumlndest zeitweise
“ allein an der Sprechstunde teilzunehmen

Betreuungs-

wechsel = 2. Transitionsgesprach beim Kinder u. Jugendarzt

Epikrise
nach dem

ntemistiche m Zielalter des Patienten: 17/18 Jahre,
e = Besonderheit: Patient soll allein die Sprechstunde

erstellt von der Kommission Versorgung der

erstellt von der Kommission Versorgung der Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR)

Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR)




& Zeitschiene der Transitionsgesprache 2

= 3. Transitionsgesprach = Transfer
= Zielalter des Patienten: 18/19 Jahre
= Ort: Kinder- u. Jugendarzt oder Einrichtung der
Erwachsenenmedizin
= Besonderheit: gemeinsame Sprechstunde durch
padiatrische und internistische Rheumatologen

= 4. Transitionsgesprach
= Zielalter des Patienten: 19/20 Jahre
= Ort: Einrichtung der Erwachsenenmedizin
= Bewertung des Uberganges durch den Patienten

erstellt von der Kommission Versorgung der
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR)

Kenntnisse zur Erkrankung,
deren Verlauf und Behandlung

= Der Patient/die Patientin ...
kann seine Erkrankung benennen
weil, wann die Erkrankung begonnen hat, wie sie sich
manifestierte (z.B. welche Gelenke oder Organe betroffen waren
bzw. sind) und behandelt wurde und kennt mdgliche
gesundheitliche Folgen
kennt seine Medikamente (mit Wirkung, d.h.
Gruppenzugehorigkeit, Dosis, Einnahmezeiten) und weil3,
worauf zu achten ist
kennt die Zeichen eines Krankheitsschubes und weil}, was er/sie
selbst im Schub tun kann
kennt den Einfluss von Drogen, Nikotin und Alkohol auf die
Erkrankung
kennt Zusammenhange der Krankheit und Medikation mit
Sexualitat, Kontrazeption und Schwangerschaft.

Zukunftsplanung

= Der Patient/die Patientin ...

= plant seine Zukunft im Hinblick auf den weiteren Verlauf der
Schulausbildung/Berufsausbildung und ggf. seine Wohnsituation

= kennt die gesetzlich vorgegebenen Hilfsangebote (z.B.
Schwerbehindertenausweis, Nachteilsausgleich) und sozialen
Konsequenzen der Erkrankung (z.B. Berufsausbildung,
Flhrerschein).

Themen der Transitionsgesprache

m 5 Bereiche:

= Kenntnis zur rheumatischen Erkrankung, deren
Verlauf und Behandlung

= Krankheitsmanagement
= Zukunftsplanung
= Soziales Umfeld
= Transitionsbereitschaft

Krankheitsmanagement

= Der Patient/die Patientin ...
nimmt seine Medikamente selbstandig ein
weil}, dass regelmaRige arztliche Kontrolluntersuchungen
erforderlich sind
weif3, wohin er sich bei Problemen im Zus.-hang mit seiner
Erkrankung wenden kann
kennt die betreuenden Behandler und alle wichtigen
Ansprechpartner, ihre Zusténdigkeiten und Telefonnummern

ist in der Lage, Termine auszumachen und einzuhalten, Rezepte
anzufordern und einzuldsen

besucht Sprechstunden alleine oder sucht sich bei Bedarf
selbstandig Begleitung

kennt Moglichkeiten, einen Erwachsenenmediziner zu finden
kennt den eigenen Versicherungsstatus und weil3, welche
Unterlagen fiir einen Arztbesuch erforderlich sind.

Soziales Umfeld

= Der Patient/die Patientin ...

= hat privat und in der Schule/Ausbildung ein unterstiitzendes
soziales Umfeld

= kennt Mdglichkeiten, sich bei Bedarf mit anderen
auszutauschen, hat Ansprechpartner bei Problemen

= kann mit Ratschlagen und Befremden der Umwelt im Hinblick
auf die Erkrankung umgehen.
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Transitionsbereitschaft

s Der Patient/die Patientin ...

= kennt die wichtigsten Aspekte der Versorgung in der
Erwachsenenmedizin und die Unterschiede zur kinder- und
jugendmedizinischen Versorgung

= ist im Besitz der wichtigsten Unterlagen zum Krankheitsverlauf
und eines zusammenfassenden Arztberichtes

= fiihlt sich auf den Wechsel in die Erwachsenenmedizin gut
vorbereitet.

= Transfer sollte erfolgen, wenn der Patient liber ausreichende
Kenntnisse und Fahigkeiten im Hinblick auf Krankheitswissen
und -management verfiigt und bereit zum Wechsel ist.
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Wichtigstes Lernziel im Transitionsprozess
ist die
Ubernahme der Verantwortung
fur die
eigene Erkrankung



