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TRANSITION » BRUCKE IN DIE ERWACHSENENMEDIZIN

Chronisch kranke Jugendliche
werden erwachsen: Was nun?

Transit heifdt: Da geht's
durch. Chronisch kranke
junge Menschen miissen
sich irgendwann von ihrem
Kinderarzt verabschieden.
Damit der Ubergang in die
Erwachsenenmedizin, die
Transition, gelingt, braucht
es eine Briicke, Begleiter
und den Willen, beides zu
finanzieren.

VON THOMAS MEISSNER

,Da bin ich nicht mehr hingegangen,
hat mir nicht gefallen!” Diesen Satz
kennt Jana Findorff, Krankenschwes-
ter, Pflegewissenschaftlerin und seit
einigen Jahren Fallmanagerin an den
DRK Kliniken Berlin. Es ist einer die-
ser Sitze, wie sie junge Erwachsene
mit einer chronischen Krankheit wie
Typ-1-Diabetes oder Epilepsie &u-
fRern, die wieder zuriick wollen zu ih-
rem vertrauten Kinder- und Jugend-
arzt und nicht zurechtkommen mit
der Erwachsenenmedizin.

,Wir wussten von vielen jungen er-
wachsenen Patienten mit Diabetes:
Die haben jemanden, zu dem sie ge-
hen konnen. Aber ob sie dort bleiben,
das war nicht sicher und oftmals nicht
gegeben®, erinnert sich Findorff an
Situationen vor etwa zehn Jahren. Es
war der Ausgangspunkt fiir das Berli-
ner TransitionsProgramm an den
DRK Kliniken im Berliner Westend,
das inzwischen auf sieben Bundesldn-
der ausgeweitet worden ist. Die Idee
dazu hatten Professor Walter Burger,
Leiter des Diabeteszentrums fiir Kin-
der und Jugendliche sowie Privat-
dozent Dr. Arpad von Moers an der
Kinderklinik der DRK-Kliniken.
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Denn 40 Prozent der Patienten mit
Typ-1-Diabetes verlieren nach ihrem
Transfer in die Erwachsenenmedizin
den Kontakt zum Spezialisten. Es ist
bekannt, dass Jugendliche nach dem
Transfer zweieinhalb Mal hiufiger
HbA,.-Werte iiber 9 Prozent aufwei-
sen als Jugendliche in kinderarztli-
cher Betreuung. Patienten mit Nie-
rentransplantaten verlieren die Niere
im Alter zwischen 17 und 24 Jahren
deutlich héufiger als jiingere oder
dltere Patienten. Eine wesentliche Ur-
sache ist die Unterdosierung von Im-
munsuppressiva, vermutlich als Folge
unzureichender Adhérenz. Jugendli-
che mit rheumatischen Erkrankun-
gen kommen oft mit der Betreuungssi-
tuation beim Erwachsenen-Rheuma-
tologen nicht zurecht, sind unzufrie-
den mit der ihrer Meinung nach weni-
gen Zeit, die ihnen gewidmet wird.

Komplikationen und Spitfolgen

Diese Beispiele skizzieren die proble-
matische Lebenssituation der Patien-
ten und ihrer Familien und deuten
den gesundheitskonomischen As-
pekt fir die Gesellschaft und das
Gesundheitssystem an. Es leuchtet
ein, dass eine {iber Jahre verschlech-
terte medizinische Versorgung, deren
Ursachen sehr vielfiltig sind, die Ge-
fahr von Komplikationen, der Krank-
heitsprogression und von Spitfolgen
beglinstigt. Zumindest fiir Typ-1- und
Typ-2-Diabetes haben Studien klar
ergeben, dass dies mit entsprechen-
den Mehrausgaben fiir stationére Auf-
enthalte, ambulante Behandlungen
und indikationsspezifische Medika-
mente verbunden ist. ,Ein erfolgrei-
cher Transitionsprozess konnte den
Krankenkassen Leistungsausgaben
ersparen®, so die Autoren des gerade
erschienenen Handbuches , Das Berli-
ner TransitionsProgramm®. Der Be-
weis dafiir steht noch aus.

Wie grof} der Transitionsbedarf ist,
weifl man auch bei der im Jahre 2012
gegriindeten Deutschen Gesellschaft
fir Transitionsmedizin nicht genau.
,Das ist noch nie systematisch er-
fasst worden®, so Professor

Lars Pape aus dem Vor-
stand der Gesell-
schaft. Laut den Er-
gebnissen des Kin-
der- und Jugendge-
sundheitssurveys
haben knapp 40 Pro-
zent der Kinder und
Jugendlichen in
Deutschland eine

M

storung. Beim Forschungs-
und Beratungsinstitut IGES,
das das Berliner Transiti-

Gesundheits- ¥ _':?

Wichtige Fallgruppen

Im Berliner Transitionsprogramm
sind fur die Transition relevante
Fallgruppen gelistet. Eine Auswahl:

Typ-1-Diabetes: In Deutschland
leben etwa 30 000 Kinder und
Jugendliche im Alter von O bis
19 Jahren mit dieser Krankheit.

Epilepsie: Weltweit wird von
einer Prévalenz von 3,0 - 6,0/
1000 Kindern ausgegangen.

Krebs: Etwa 16/100 000 Kinder
und Jugendliche unter 15 Jahren
erkranken pro Jahr neu an
einem Malignom, zusétzlich
etwa 570 Kinder an Leukamie.

Cystische Fibrose: Die jahrliche
Inzidenz wird in Europa mit
1/1600 Kinder angegeben.

Angeborene Herzfehler: Da-
von sind 7,2 Kinder pro 1000
Lebendgeburten betroffen.

Juvenile idiopathische Arthri-
tis: Die Einjahres-Pravalenz fur
Kinder unter 16 Jahren liegt in
Deutschland bei knapp

15/100 000.

Nierenerkrankungen: Der
Kindernephrologe Professor
Lars Pape aus Hannover schatzt,
dass 300 bis 400 Kinder mit
Niereninsuffizienz oder nach
Nierentransplantation pro Jahr
transiiert werden miissen.

onsprogramm (BTP) gemeinsam mit
der Robert-Bosch-Stiftung unter-
stiitzt und mit entwickelt hat, geht
man davon aus, dass 30 bis 40 Prozent
der chronisch kranken Jugendlichen
transitionsbediirftig sind.

Einen besonderen Versorgungsbe-
darf haben diejenigen, fiir die erhohte
Gesundheitsrisiken aus ihrer Krank-
heit selbst, aus vorhandenen Versor-
gungsdefiziten oder aus sozialen Pro-
blemen resultieren. ,Das einzuschiit-
zen, liegt in den Hénden der Kinder-
und Jugendspezialisten®, sagt Fin-
dorff. Erfahrungsgeméf haben jedoch
viele Padiater Probleme damit, ihre
langjahrigen Patienten abzugeben.
,,Sie haben schwierige Phasen mit der
ganzen Familie durchlebt. Dann lduft
es gerade gut oder es ist gerade wieder
schwierig - in jedem Falle scheuen sie
sich, in dieser Situation den Ubergang
in die Erwachsenenmedizin anzuge-
hen.“ Die Patienten selbst wollen den
Arzt nicht wechseln, die Eltern sind
verunsichert.

Das geht nicht nur Padiater etwas an
Und auf seiten der Erwachsenenme-
dizin ist das Interesse an dieser spezi-
ellen Patientenklientel gering. ,Ich
bekomme viele CED-Patienten das
erste Mal zu sehen, wenn sie weit iiber
20 sind. Das ist viel zu spéat®, sagt zum
Beispiel Professor Britta Siegmund,
Gastroenterologin an der Charité, die
sich fiir eine hochqualitative Transiti-
on dieser Jugendlichen einsetzt. Und
Professor Ursula Plockinger vom In-
terdisziplindren Stoffwechsel-Cent-
rum an der Charité bekannte beim
Internistenkongress im April dieses
Jahres in Mannheim, sie habe lange
geglaubt, Transition sei etwas, das nur
die Piddiater etwas angehe. ,Inzwi-
schen sehe ich das anders.”

Nicht jedes Transitionsmodell
wird fiir jeden chronisch kranken Ju-
gendlichen passen. Dennoch sind fiir
grofle Gruppen transitionsbediirftiger
Patienten #hnliche Bediirfnisse
identifiziert worden. Daher
ist etwa das BTP als Matrix
gedacht fiir Strukturen,
die auch anderswo funkti-
onieren konnten.

Im Zentrum stehen
Fallmanager als stindige
und vertraute Ansprech-
partner der Patienten und
Koordinatoren, die den ge-
samten Prozess steuern.
Pidiater sollen den Transfer
rechtzeitig anbahnen, Infor-
mationen an den
Patienten und

die Eltern
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vermitteln. Im Alter zwischen 16 und
18 Jahren erfolgt das erste, etwa halb-
stiindige Transitionsgesprich, in dem
vor allem der Unterstiitzungsbedarf
ermittelt wird. Es folgt der Transfer
an den weiterbetreuenden Spezialis-
ten der Erwachsenenmedizin mit
standardisierter Epikrise. Drei bis
sechs Monate spiter findet das zweite
halbstiindige Transitionsgesprich
statt, gegebenenfalls gemeinsam mit
dem zuvor betreuenden padiatrischen
Spezialisten oder erginzt um eine
Fallkonferenz. Aufgabe der Fallmana-
ger ist es, die Patienten einer Fall-
gruppe zuzuordnen, darauf zu achten,
dass Arzttermine eingehalten werden.
Sie koordinieren Termine, unterstiit-
zen die Befundiibermittlung und pla-
nen erforderliche Fallkonferenzen.
Nach zwolf Monaten findet ein Ab-
schlussgesprich statt, um den Prozess
abschlieflend zu bewerten.

Die Initiatoren des BTP haben
Software-Losungen fiir die Dokumen-
tation und das Datenmanagement
entwickeln lassen bis hin zu einer App
fir Smartphones mit Chatfunktion,
Checklisten und Links. Die App ge-
wihrleistet den datengeschiitzten
und unkomplizierten Kontakt zu den
Jugendlichen und sie ermoglicht es,
zielgruppengerechte Informationen
zu versenden. Hinzu kommen Infor-
mationsmaterialien und Fragebogen
fiir Jugendliche und Eltern, Flyer fiir
Fach- und Hausirzte, Akteneinlagen
und indikationsspezifische Materiali-
en. Jede einzelne Phase der Transiti-
on und die zu erfiillenden Aufgaben
der beteiligten Arzte und Teams wird
im BTP genau beschrieben.

Von Vornherein war es das Ziel der
Initiatoren, dieses Konzept fiir Nach-
ahmer in anderen Regionen Deutsch-
lands attraktiv zu machen. Aufer in
Berlin und Brandenburg wird es in-
zwischen in Mecklenburg-Vorpom-
mern, Niedersachsen, Schleswig-Hol-
stein, Hamburg und Hessen prakti-

ziert oder aufgebaut. Um vor

Ort passende Vertrags-
und Geschiftsmodelle
zu entwickeln, hat
sich der Verein BTP
eV. gegriindet und
es sind verschiede-
ne gesetzliche

Krankenkassen mit

ins Boot geholt wor-

den. So unterstiitzt
die Techniker Kran-
kenkasse das Projekt

bundesweit.
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sSlransition muss zu einer

Regelleistung werden!

Zehntausende Jugendliche
mit chronischen Krankheiten
bedurften pro Jahr einer
strukturierten Ubergabe in
die Erwachsenenmedizin.
Doch damit steht man noch
ganz am Anfang, sagt
Professor Lars Pape von

der Deutschen Gesellschaft
fur Transitionsmedizin.

DAS INTERVIEW FUHRTE
THOMAS MEISSNER

ARZTE ZEITUNG: Herr Professor Pape,
wie hoch schdtzt die Deutsche Gesell-
schaft fiir Transitionsmedizin den
Jéhrlichen Transitionsbedarfbei
chronisch kranken Jugendlichen ein?
PAPE: Das ist unklar, weil dies noch
nie systematisch erfasst worden ist.
Nicht jedes chronisch kranke Kind ist
transitionsbediirftig und es ist schwer
allgemein zu definieren, ab wann
jemand ein strukturiertes Transiti-
onsprogramm benétigt. Insgesamt ge-
he ich von jahrlich 30000 bis 40 000
Jugendlichen in Deutschland aus, die
einer Transition bediirfen.

Wo stehen wir mit der Transition
bundesweit?

Es gibt schon viele vielversprechende
Insellésungen, aber fiir eine bundes-
weite Losung stehen wir noch ganz
am Anfang. Es sind vor allem die Kin-
der- und Jugendérzte, die den Bedarf
sehen, weil sie ihre Patienten in die
Erwachsenenmedizin abgeben miis-
sen. Aus Sicht eines Erwachsenen-
mediziners handelt es sich dagegen
um sehr wenige Patienten pro Jahr,
die einen zugleich besonders hohen
Versorgungsbedarf haben. Es braucht
medizinisches Spezialwissen und die
Bereitschaft, sich mit den komplexen,
auch psychosozialen Problemen in
dieser Lebensphase auseinander-
zusetzen. Das sind Griinde dafiir, wa-
rum sich in der Erwachsenenmedizin
nur schwer Kollegen finden, die diese
zeitintensive Aufgabe {ibernehmen
mochten. Ausnahmen sind Zentren,
in denen aufgrund des hohen persoén-
lichen Engagements Einzelner funkti-
onierende Transitionsstrukturen ent-

Finanzierung: Keine einheitliche Regelung

Die Verguitung von
Transitionsleistungen soll
kuinftig Teil des Regel-
leistungskatalogs werden.

Die fiir die Transition chronisch kran-
ker Jugendlicher erforderlichen In-
formations-, Beratungs- und Koordi-
nationsleistungen lassen sich nicht
mit dem derzeitigen Regelleistungs-
katalog abbilden. Denn der personelle
wie strukturelle Aufwand ist teils
deutlich erhoht. Regional unterstiit-
zen einige gesetzliche Krankenkassen
spezifische Transitionsprojekte iiber
Selektivvertrige oder mit Fordergel-
dern, mancherorts werden Vergiitun-
gen an Padiater gewihrt, obwohl die
Patienten bereits erwachsen sind.
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Prof. Lars Pape: ,,Fiir eine bundesweite Losung stehen wir noch am Anfang.“ e kFH

Professor Lars Pape

Position:

Zweiter Vorsitzender der
Deutschen Gesellschaft fur
Transitionsmedizin,
Stellvertretender Direktor der
Klinik fir Padiatrische Nieren-,
Leber- und Stoffwechsel-
erkrankungen an der MHH,
seit 2014 W3-Professor fir
padiatrische Nephrologie

Schwerpunkte:

padiatrische Nephrologie und
Nierentransplantation,
Optimierung der immun-
suppressiven Therapie nach
Transplantationen,

Validieren von Proteommustern
fur Nierenerkrankungen,
Transitionsmedizin

Oder es flieflen Stiftungsgelder wie im
Falle der Christiane-Herzog-Zentren
fiir Mukoviszidose-Patienten, mit de-
nen Arzt- und Schwesternstellen oder
etwa sozialmedizinische Leistungen
finanziert werden. Eine einheitliche
Regelung existiert bislang nicht, sei
aber in Arbeit, so Klaus Rupp, Leiter
Versorgungsmanagement bei der
Techniker Krankenkasse (TK) in
Hamburg. Man arbeite daran, Transi-
tionsleistungen in den Regelleis-
tungskatalog zu integrieren.

Die TK ist momentan die einzige
gesetzliche Kasse, die bundesweit die
Transition nach dem Berliner Transi-
tionsProgramm mit einer Fallpau-
schale unterstiitzt. In der Pauschale
enthalten sind die Vergiitungen fiir
die &rztlichen Kooperationspartner,
die Finanzierung des Fallmanage-

standen sind. Beispiele sind die
EMAH*-Zentren fiir Patienten mit
angeborenen Herzfehlern oder die
Christiane-Herzog-Zentren fiir Pati-
enten mit Cystischer Fibrose. Letzte-
re funktionieren vor allem auch
deshalb, weil Stiftungsgelder flieRen.

Kurz gesagt, es fehlt an Geld und an
Motivation?

An einer Finanzierung des besonde-
ren Betreuungsbedarfs fiithrt kein
Weg vorbei. Fiir die erforderlichen
langen Gespriche mit den Patienten,
an denen mindestens einmal beide
Spezialisten - der Pédiater und der
Erwachsenenmediziner - teilnehmen
miissen, fir Fallmanager, Sozialarbei-
terinnen, Arzte, Schwestern, Rium-
lichkeiten, fiir manche Patienten
miissen interdisziplindre Strukturen
vorgehalten werden und anderes
mehr. Die Christiane-Herzog-Zentren
sind ein Beispiel dafiir, dass eine funk-
tionierende Insellosung aus Frankfurt
am Main sich deutschlandweit ver-

ments, die Aktivititen zur Pflege des
Programms sowie zum Ausbau der
Netzwerke von Kooperationspart-
nern sowie administrative Kosten fiir
Raumlichkeiten, technische Ausstat-
tung oder Biiromaterial. ,,Wenn Tran-
sition eine Regelleistung geworden ist,
konnte man auch iiber andere Model-
le nachdenken®, sagt Rupp, macht aber
zugleich klar, dass Einzelleistungsver-
glitungen nur denkbar sind, wenn die-
se gut definiert werden konnen.

Im BTP werden drei Falltypen un-
terschieden: Patienten, die nur Bera-
tung und Informationen, aber keine
Transitionsbegleitung benéstigen (Typ
1), Patienten mit reguldrer Transiti-
onsbegleitung (Typ 2) und Patienten
mit komplexer Transitionsbegleitung
(Typ 3). In der Pilotphase unter pri-
mirer Beteiligung der TK, der AOK

breitet hat. Und zwar auch deshalb,
weil eine private Stiftung sich dafiir
eingesetzt hat, dieses Modell zu ex-
portieren. So etwas ist nattirlich auch
fiir andere Erkrankungen vorstellbar.

Das Berliner TransitionsProgramm
soll eine Matrix sein fiir Versor-
gungsstrukturen unterschiedlichster
Krankheiten - kann das funktionie-
ren?

Das BTP ist eine Basis fiir die Transi-
tion von Patienten mit Krankheiten,
fiir die es im Erwachsenenbereich be-
reits Arzte gibt, die sich damit ausken-
nen, sei es Diabetes mellitus, seien es
nephrologische Krankheiten oder
Epilepsie. An den erwihnten Christia-
ne-Herzog-Zentren lduft vieles ganz
anders als im BTP. Die Lebenserwar-
tung von Mukoviszidose-Patienten
war frither gering, heute erreichen die
meisten das Erwachsenenalter. Auf
dem Feld solcher Krankheiten ist
Transition besonders schwierig. Es
braucht Arzte mit Zusatzqualifikatio-
nen oder die Pddiater und Erwachse-
nenmediziner nutzen gemeinsame
Ambulanzen.

Welches wire denn aus Ihrer Sicht
ein wichtiger ndchster Schritt?

Im Moment finden wir in den meisten
Indikationsbereichen in Deutschland
lediglich Insellosungen vor, die unter
Umsténden verschwinden, wenn ein-
zelne engagierte Kolleginnen und
Kollegen nicht mehr da sind.

‘Was wir dringend brauchen sind
etablierte Strukturen und zumindest
die Finanzierung einzelner Transiti-
onsleistungen wie gemeinsame Visi-
ten und Patiententibergaben. An gro-
fen Krankenhiusern sollte man iiber-
legen, ob nicht Transitionsstationen
und -ambulanzen fiir Jugendliche mit
chronischen Krankheiten geschaffen
werden kénnen. Die Deutsche Gesell-
schaft fiir Transitionsmedizin fordert,
dass Transition zu einer Regelleistung
in Deutschland werden muss. Die ein-
zelnen Fachgesellschaften sollten ent-
scheiden, welche Transitionsmodelle
fir die jeweilige Erkrankung am bes-
ten passen. Und wenn die Finanzie-
rung gesichert ist, werden sich auch
Kollegen finden, die solche Program-
me umsetzen.

*EMAH - Erwachsene mit angeborenen
Herzfehlern

Nordost und der BKK VBU waren da-
fir der Zeitaufwand und die Auftre-
tenshiufigkeit dieser drei Falltypen
ermittelt worden. Abgerechnet wer-
den nur Patienten der Typen 2 und 3,
die Kosten fir Typ 1 sind eingepreist.
Die Pauschale ist zudem an definierte
Meilensteine gekniipft, die der teil-
nehmende Patient erreichen soll.
,Wir sind sehr fiir einheitliche Ver-
glitungsstrukturen, weil wir ohnehin
schon eine Fragmentierung der Ange-
bote und eine Fallspezialisierung se-
hen®, erkldrt Rupp. Zudem miisse eva-
luiert werden, inwiefern Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit durch die Transiti-
on tatsdchlich gesteigert werden kon-
ne. Dies soll, die Férderzusage voraus-
gesetzt, mit einem durch den Innova-
tionsfonds geférderten Forschungs-
projekt ermittelt werden. (ner)

TRANSITIONS-BARRIEREN

Welche Hiirden
genommen
werden miissen

‘Wihrend der Entwicklung des Ber-
liner TransitionsProgramms (BTP)
sind Barrieren identifiziert wor-
den, die den erfolgreichen Uber-
gang aus der padiatrischen Versor-
gung in die Erwachsenenmedizin
behindern oder erschweren.

® Jugendliche sind iiberfordert
mit der Therapie ihrer Krankheit,
wissen nur ungeniigend dariiber
Bescheid. Allein daraus resultieren
unter Umstdanden Mutlosigkeit bis
hin zu depressiven Verstimmungen.
Die Jugendlichen selbst wollen oft
nicht in die Erwachsenenmedizin
wechseln, Eltern kénnen ihre Kin-
der nicht loslassen, auch Kinder
und Jugendirzte strduben sich
gegen den Ubergang. Dies umso
mehr, als sich - indikationsspezi-
fisch und abhéngig vom Wohnort -
geeignete und tbernahmewillige
Erwachsenenmediziner oft schwer
finden lassen. Ist das gelungen, wer-
den die Versorgungseinrichtungen
als nicht jugendgemif erlebt.

= Von den Patienten wird der Zeit-
mangel im Alltag der Erwachse-
nenpraxis kritisiert, auf seiten der
Erwachsenenmediziner die unkla-
ren Erstattungskriterien und die
unzureichende Vergiitung des Auf-
wands. Gerade in der Ubergangs-
phase ist die Rollenverteilung zwi-
schen Leistungserbringern und
Eltern unklar: Wer kontrolliert die
Entscheidungsprozesse? Das fiihrt
zu Spannungen.

® Erwachsenenmediziner scheuen
sich, mit dem Patienten tiber per-
sonliche und intime Angelegenhei-
ten zu sprechen. Auch die Eltern
haben Hemmungen, Sexualitit,
Verhiitung, Schwangerschaft oder
Drogengebrauch zu thematisieren,
obwohl dies bedeutsam ist. Infolge-
dessen sind die Jugendlichen
damit oft allein gelassen.

Fiir diese Probleme haben die
Entwickler des BTP detaillierte
Empfehlungen und Losungsansét-
ze erarbeitet. Sie betreffen die Ver-
sorgungsstrukturen, die Verteilung
von Verantwortung, grundlegende
Hinweise zur Kommunikation und
Empfehlungen, wie Informationen
vermittelt und der eigenverant-
wortliche Umgang mit der Krank-
heit gefordert werden kann. (ner)

BUCHTIPP

Aktuelles zu
Transition

Das Buch zum
Berliner Transi-
tionsProgramm
(BTP) ist gerade
erschienenen.
Aufler Infos all-
gemein zur
Transition und
speziell zum
BTP gibt es kon-
krete Hinweise zu Management, zu
Planung und Finanzierung, auch
einen Anhang mit Versorgungs-
pfaden, Algorithmen und Transiti-
onsinstrumenten und elektroni-
schem Zusatzmaterial. (ner)

Findorff J et al: Das Berliner Transitions-
Programm. 168 S., Walter de Gruyter
2016, 69,95 Euro, ISBN 978-3-11-044035-5



