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Weiter- und Fortbildung aus der Sicht des Nachwuchses

Wohlbehteter Ubergang — eine
erstrebenswerte Transition von
Jugendlichen mit einem Handicap

Céline Désirée Fah

Masterstudentin Humanmedizin Universitat Bern

«Lost in Transition» — Wie gelingt bei Jugendlichen mit einem Handicap die Uber-

gabe von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin? Mit dieser Frage befasst sich
KD Dr. med. Sepp Holtz, Leiter der Zurcher Lehrpraxis «Kind im Zentrum» und
Oberarzt Entwicklungspadiatrie am Kinderspital Ziirich bereits seit tiber 20 Jahren.
Am nationalen Kongress der jungen Haus- und KinderdrztInnen (JHaS) berichtet er

in seinem videobasierten Vortrag uber die Tucken, Schwierigkeiten und Moglich-

keiten bei der Ubergabe Jugendlicher mit einem Handicap in die Erwachsenenme-

dizin.

Von der Kinderarztin bzw. dem Kinderarzt in die Er-
wachsenenmedizin: normalerweise stellt dieser Trans-
fer keinerlei Schwierigkeiten dar. «Eines Tages melden
sich die gesunden Kinder oder deren Eltern und wiin-
schen die Akten, um sich bei einem Internisten einzu-
gliedern», erklart Holtz. Im Normalfall funktioniert
dieser Wechsel reibungslos. Auch bei Kindern und Ju-
gendlichen mit einer schweren Behinderung besteht
ein geregelter Ablauf. Diese Patientinnen und Patien-
ten kommen oft mit Eintritt in das Erwachsenenalter
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Abbildung 1: Idealtypische Transition in der Medizin anhand des Van-Gennepschen
Modells: Thun-Hohenstein L, Transitionsmedizin. Paediatr Paedolog 2016 [Suppl 1
51:510-S15. https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/. © Springer Medizin Verlag
GmbH. Nachdruck mit freundlicher Genehmigung.
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in ein betreutes Wohnprojekt und dort ist die Heim-
arztin oder der Heimarzt fir sie zustandig. Ubrig bleibt
ein grosses Spektrum Heranwachsender mit einer
leichten Behinderung, die genau durch dieses Raster
hindurch fallen. Wie eine padiatrische Studie 2014
zeigte, gehen rund 23% dieser Jugendlichen im System
«verloren» [1]. Bei ihnen bedarf es einer peniblen Pla-
nung der Transition in die Erwachsenenmedizin.
Transfer versus Transition, wo liegt hier der Unter-
schied? Wichtig zu wissen ist, dass nicht nur der Trans-
fer der jungen Erwachsenen ausschlaggebend ist, son-
dern hauptsidchlich die Transition. Sie beinhaltet
Trennung, Neuordnung und Wiedereingliederung der
Kinder und Jugendlichen in die entsprechenden
Medizinalsysteme [2]. Umbruch und Neuorientierung
stehen bevor. «Dies betrifft nicht nur die Jugend-
lichen», beschreibt Holtz die Transition. «Auch die Kin-
derarztinnen und Allgemeininternisten werden vor
eine neue Herausforderung gestellt». Um ein solch
komplexes Unterfangen wiirdig zu meistern, bedarfes
einer guten Planung und Kommunikation.

Wie gelingt die Ubernahme durch die
Allgemeininternistinnen und -internisten?
Transitionsmedizin befasst sich nicht nur mit der
Uberfithrung der Jugendlichen in die Erwachsenen-
medizin, vielmehr beschiftigt sie sich mit den nicht
alltaglichen Fragen, dem chronologischen versus dem
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werden kann: «Es miissen alle Beteiligten in den Pro-

Schwerpunkte des Transitionsprogramms zess der Transition einbezogen werden, um einen rei-

Um den «Verlust» von Jugendlichen in der Erwachsenenmedizin zu reduzieren, sollten fol- bungslosen Ablauf anzustreben».
genden Punkte der Transitionsmedizin bei jeder Patientin/jedem Patienten individuell abge-
handelt werden [7]:

1. Medizinische Transition Schwierigkeiten und Chancen
2. Psychosoziale Betreuung

3. «Enabling support» (aktive Unterstltzung ermdglichen), Hilfsmittel aufzeigen
4

. Unterbringung, Wohnform

90% der Patientinnen und Patienten mit einer chroni-
schen Krankheit erreichen heute das Erwachsenenal-

effektiven Entwicklungsalter und den komplexen sys-
temischen Fragestellungen nach der Selbstindigkeit,
der Behiitung, der Bevormundung. Die Ausgangslage
ist bei jedem Kind individuell und die Ubergabe muss
entsprechend gestaltet werden. Wissenschaftlich fin-
den sich grosse Liicken in dieser Transition. Holtz
weiss, dass nach einem Transfer meistens die Compli-
ance der Kinder abnimmt und die Notfallkonsultatio-
nen zunehmen [3]. Diesem Phdnomen versucht der

Padiater durch massgeschneiderte Planung entgegen-

zuwirken - «der eigentliche Transfer ist dabei der

kleinste Schritt».

Viele Fragen dringen sich auf:

- Was macht den Ubergang so schwierig?

— Sind die Jugendlichen nicht geniigend auf das Sys-
tem der Erwachsenenmedizin vorbereitet?

— Sind die Erwachsenenmedizinerinnen und -mediziner
nicht gentigend auf die Bediirfnisse der Jugendlichen
vorbereitet?

— Hat man den Zeitpunkt richtig gewahlt?

Holtz beschreibt die Situation wie folgt: «Ndhe und

gute Beziehung zu den Jugendlichen miissen beendet

und wieder neu aufgebaut werden». Dies betrifft nicht
nur die Arzt-Patienten-Beziehung, sondern auch die

Eltern-Kind-Beziehung [4]. Dabei ist der Einbezug der

ter. Anhand der Patientinnen und Patienten mit Cysti-
scher Fibrose erinnert sich Holtz, dass diese Kinder
friher kaum den Schritt ins Erwachsenenleben ge-
schafft haben. Auch ist er beeindruckt von den Spezia-
listinnen und Spezialisten, welche die Kinder tiberneh-
men. «Die Spezialistinnen und Spezialisten haben
diese enger gefasstere Transition der chronisch kran-
ken Kinder in die spezialisierte Erwachsenenmedizin
bereits geschafft.» Aber auch in der Allgemeinpiadiatrie
wird jetzt diese schwierige Aufgabe immer haufiger
zum Thema.

In der Adoleszenz miissen sich die Jugendlichen vielen
neuen Begebenheiten stellen: der Akzeptanz des eige-
nen Korpers, der emotionalen Unabhangigkeit, der be-
ruflichen Integration sowie der Identitdtsfindung. Zu-
dem werden Jugendliche mit einem Handicap in der
Adoleszenz oft mit ihrer Abhdngigkeit von Medika-
menten und Therapien, die das Leben bestimmen kon-
frontiert — dies weckt nicht nur bei den Jugendlichen
ein Gefiihl der Uberforderung. Selbst Eltern von gesun-
den Kindern bekunden in der Adoleszenz oft Schwie-
rigkeiten im Umgang mit ihren Kindern. Sucht- und
exploratives Verhalten, sogar im Therapiebereich, zei-
gen sich auch bei Jugendlichen mit einem Handicap.
Erschwerende weitere Faktoren sind die wachsende
Angst, nicht akzeptiert zu werden, die beruflichen Ein-
schrankungen, aber auch die Ablehnung von der elter-

«Die Ndhe und gute Beziehung zu den Jugend-
lichen miissen beendet und wieder neu
aufgebaut werden.»

lichen Unterstiitzung und die Autonomiekonflikte —
welche oft tiber die Krankheit ausgetragen werden [8].
Holtz empfiehlt, sich dieser Fragen, Sorgen und Angs-

Jugendlichen oft ungeniigend, die Verfiligbarkeit inter-
essierter und kompetenter Erwachsenenmedizinerin-
nen und -mediziner eingeschrankt und das bisherige
padiatrische familienbasierte Therapiekonzept weicht
vom patientenzentrierten erwachsenen-medizinischen
Therapiekonzept ab [5]. Der Fokus dndert sich plotzlich
zu eher organzentriert und es besteht die Gefahr, dass
Entwicklungsaspekte sowie psychosoziale Themen in
den Hintergrund treten. Der elterliche Einbezug weicht
der Selbstbestimmung und die Konsultationszeiten
nehmen ab. Allesamt erschweren sie die Umsetzbar-
keit eines geregelten Ubergangs [6]. Dennoch ist Holtz
davon iiberzeugt, dass dieses Unterfangen durch einen
soliden Vertrauensaufbau zum Positiven beeinflusst
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ten einzeln anzunehmen und alle Fragen der Reihe
nach zu klaren.

Es sollte auch beachtet werden, dass zum Teil das Ent-
wicklungsalter der Jugendlichen nicht dem chronolo-
gischen Alter entspricht — eine verzogerte Pubertdt
oder Autonomie-Entwicklung sollte in den Prozess
miteinfliessen. Diese Jugendlichen miissen genau dort
abgeholt werden, wo sie sich in ihrer Entwicklung gera-
de befinden - die Biirde chronischer Behinderungen
kann dies erschweren — macht es jedoch umso wichti-
ger. Wann der richtige Zeitpunkt ist, wie weit die Ju-
gendlichen sind, was die Eltern brauchen, was die Arz-
tinnen und Arzte dazu beitragen konnen - all diese
Fragen miissen mit einer gewissen Sensibilitat und
Sicherheit behandelt werden.
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Hilfreiche Aspekte der Transition

Was brauchen die Eltern?

Eine Empfehlung vom Péddiater, um den geeignetsten
Erwachsenenmediziner fiir ihr Kind zu finden, ist fiir
die Eltern in vielen Fallen sehr hilfreich. Zudem hilft
eine frithzeitige Planung, damit sich alle Beteiligten
mit den entsprechenden Verdnderungen auseinander-
setzen koénnen und sich auch das Wissen tiber ein wei-
teres Vorgehen aneignen kénnen. Ebenfalls sollten all-
fallige Fragen zeitnah durch die zustdndige Fachperson
geklart werden.

Was brauchen die Jugendlichen?

Der Einbezug der Jugendlichen ist wichtig, um das Ge-
fiihl des Ubergangenwerdens zu vermeiden. Es sollte
nichts tiber ihren Kopf hinweg entschieden werden.
Zudem sollte darauf geachtet werden, dass die lang-
jahrige Betreuung durch das Pidiatrie-Team als Ver-
trauensbasis nicht einfach abgebrochen wird. So spie-
len Follow-ups, eine offene Kommunikation und das
Gefiihl, nicht verstossen zu werden eine wichtige Rolle
bei der Transition. Die Abholung der Jugendlichen
durch die Internistinnen und Internisten ist ebenfalls
von zentraler Bedeutung. «Wenn die Chemie nicht
stimmt, wird die Compliance abnehmen», erklart
Holtz.
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Was brauchen medizinische Fachpersonen?

Fir die Internistinnen und Internisten ist das Ver-
standnis des padiatrischen Betreuungskonzeptes von
zentraler Bedeutung. Weiter spielen die Kommunika-
tion, die Vorbereitung und die Zeit fiir die Jugend-

care.ch lichen bei der Transition ebenfalls eine wichtige Rolle.

Take-home messages

e DieTransitionsplanung Jugendlicher mit Handicap soll friihzeitig begin-
nen.
e DieTransition umfasst weit mehr als nur die Transferplanung und dauert
(unter Umstéanden) mehrere Jahre.
e Der Zeitpunkt des Transfers ist sorgfaltig unter Einbezug der Jugend-
lichen sowie in Ricksprache mit dem éarztlichen Fachpersonal zu planen.
e Zusammenarbeit als Schliissel zum Erfolg:
e Arzt mit Patientin und Eltern
e Spezialistin mit Praxispadiater und zukiinftigen Spezialisten.
e Padiaterin mit Erwachsenenmediziner.
Unter Beriicksichtigung all dieser Punkte steigt die Wahrscheinlichkeit
einer erfolgreichen Transition in die Erwachsenenmedizin.
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Der Transfer allein reicht nicht

Mit dem Transfer allein ist es nicht abgeschlossen. Un-
terbringung, berufliche Aussichten — viele ungeklarte
Fragen kommen auf die Jugendlichen, die Eltern und
das arztliche Fachpersonal zu. Um diesen Berg an Auf-
gaben zu strukturieren und nichts zu vergessen, ver-
weist Holtz auf die NICE-Guidelines 2016 (National
Institute for Health and Care Excellence), welche sich mit
all diesen Fragen beschéftigen (s. QR-Code). Die NICE-
Guidelines sind ein auf die zu behandelnde Person
zugeschnittenes Konzept mit Koordination, Zeithori-
zont, Transfer-Planung und Post-Transfer-Follow-up,
das fiir jedermann zuginglich ist und dadurch die
Transition erleichtern soll.

National Institute for
Health and Care Excellence

NIC

https://pathways.nice.org.uk/pathways/transition-from-
childrens-to-adults-services
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