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Hintergrund 
Kinder mit Spina bifida überleben heutzutage 
bis ins höhere Erwachsenenalter, jedoch sind 
die Ziffern der Mortalität nach wie vor er­
nüchternd. Je nach neurologischem Schwere­
grad überleben 17–61% der Betroffenen 
bis zum 40. Lebensjahr [1]. Eine reibungslose 
Transition von der personenzentrierten Kin­
dermedizin zur Erwachsenenmedizin ist                 
entscheidend für die Prävention von Gesund­
heitsproblemen bei erwachenden spezifischen 
Bedürfnissen und zunehmender Autonomie. 
Leider scheitert eine reibungslose Transition 
oft; bis zu 40% der Jugendlichen verlieren den 
Anschluss an eine spezialisierte Versorgung 
[2]. Grund dafür ist die oft fehlende Langzeit­
versorgung im Erwachsenenalter von Jugend­
lichen mit Spina bifida. Deshalb haben im Jahr 
2015 das Schweizer Paraplegiker Zentrum 
(SPZ) , das Kinderspital Zürich, das Kinder­
spital Bern und das Kinderspital Luzern die 
Initiative ergriffen und ein ganzheitliches me­
dizinisches und rehabilitatives Angebot inklu­
sive Transition für Jugendliche und Erwachse­
ne mit Spina bifida entwickelt. 

Diese Entwicklung ist Teil des «Learning 
Health Systems für Menschen mit Quer­
schnittlähmung». Ein «Learning Health Sys­
tem» ist ein sich ständig weiterentwickelndes 
System, das aus Erfahrungen lernt. Die Daten 
werden kontinuierlich analysiert, um die Ver­
sorgung zu verbessern, innovative Lösungen 
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Tabelle 1: Demographische Variablen und Funktionsprofil der Studien
population (n = 43)

Alter, in Jahren, Mittelwert (SD) 18,39 (2,55)

Geschlecht
Mann, n (%)
Frau, n (%)

 
19 (44,19%)
24 (55,81%)

Schule 
Regelschule, n (%)
Spezialunterricht, n (%)
Anders, n (%)
Unbekannt, n (%)

21 (48,84%)
18 (41,86%)
  3 (6,98%)
  1 (2,33%)

Neurologisches Niveau der Spina bifida
Thorakal, n (%)
Lumbal, n (%)
Sakral, n (%)

11 (25,58%)
27 (62,79%)
  5 (11,63%)

SCIM-Score gesamt, Median (IQR)
SCIM Selbstversorgung
SCIM Atmung und Sphinktermanagement 
SCIM Mobilität

72 (61–89)
20 (15–20)
29 (26–34)
22 (18–38)

«Gross Motor Function Classification System» 
Level 1 
Level 2 
Level 3 
Level 4 
Level 5

  8 (18,6%)
10 (23,26%)
  2 (4,65%)
  8 (18,6%)
15 (34,88%)

Unterstützung bei medizinischen Prozessen
Eltern oder gesetzliche Vertreter, n (%)
Keine, n (%)
Assistenzperson, n (%)
Spitex, n (%)
Andere, n (%)

19 (44,19%)
17 (39,53%)
  4 (9,30%)
  1 (2,33%)
  2 (4,65%)

SCIM: «Spinal Cord Independence Measure»; SD: Standardabweichung; Spitex: spitalexterne Hilfe und Pflege; IQR: Interquartilsabstand.
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zu fördern und die individuellen Ergebnisse 
der Patientinnen und Patienten zu optimieren. 
Es schlägt somit eine Brücke zwischen Wis­
senschaft und Praxis. Teil der kontinuierlichen 
Entwicklung ist die Erstellung der Leitlinie 
«Lebenslange Nachsorge für Menschen mit 
Querschnittlähmung und Spina bifida» [3]. In 
der Vorbereitung der Leitlinienentwicklung 
wurden eine Studie zu den Bedürfnissen von 
Jugendlichen mit Querschnittlähmung und 
Spina bifida [4] sowie ein prospektive Beob­
achtungsstudie durchgeführt. Diese Beobach­
tungsstudie beleuchtete die Gesundheits- und 
Funktionsprofile junger Erwachsener mit Spi­
na bifida während der Transition und prüfte 
somit die Übereinstimmung mit dem aktuel­
len Angebot im Transitionsprogramm. 

Methode 
Es handelte sich um eine deskriptive Studie 
mit Daten aller Jugendlichen mit Spina bifida 
im Alter zwischen 15 und 25 Jahren, die im 
Rahmen des Transitionsprogramms an das 
SPZ überwiesen wurden. Erhoben wurden 
folgende Daten:
1.	 �demographische Daten (Alter, Geschlecht, 

Wohnort, Kinderspital);
2.	 �neurologisches Profil (neurologisches Ni­

veau und Schweregrad der neurologischen 
Ausfälle; Anwesenheit von Hydrozephalus, 
Chiari-Malformation, ventrikulärem Shunt, 
«Tethered Cord Syndrome» [TCS]);

3.	 �Funktionsprofil (Selbstständigkeit im All­
tag mittels «Spinal Cord Injury Measure­
ment» [SCIM] [5], Mobilität analog dem 
«Gross Motor Function Classification 
System» [GMFCS], Schulungsstatus und 
benötigte Unterstützung für medizinische 
Angelegenheiten wie Hilfe bei Medikamen­
ten, Begleitung bei Arztbesuchen, Bestellen 
von Rezepten);

4.	 �Gesundheitsprobleme zum Zeitpunkt der 
Transition.

Resultate 
Demographisches Profil: Zwischen 2018 und 
2023 wurden aus den Kinderspitälern (vorwie­
gend Luzern, Zürich und Bern) 43 Jugendliche 
mit Spina bifida in das Transitionsprogramm 
des SPZ aufgenommen, darunter 19 Männer. 
Das Durchschnittsalter lag bei 18,4 Jahren 
(Standardabweichung 2,5 Jahre) (Tab. 1). 

Neurologisches Profil: Das neurologische 
Niveau der Spina bifida war in 25% thorakal, 
in 63% lumbal und in 12% sakral; in 72% der 
Fälle war die Läsion motorisch komplett (kei­
ne Sensibilität und Motorik im Sakralbereich). 
Bei 77% der Jugendlichen wurde neben der 
Spina bifida eine Chiari-Malformation dia­
gnostiziert, 72% der Jugendlichen hatten einen 
ventrikulären Shunt. 

Funktionsprofil: Die funktionelle Klassifi­
kation mittels SCIM und analog dem GMFCS 
zeigte den Bedarf an Unterstützung in den 
Alltagsaktivitäten sowie bei medizinischen 
Interventionen und Therapien. 58% der Ju­
gendlichen waren mehrheitlich im Rollstuhl 
mobilisiert und 60% auf Fremdhilfe für medi­
zinische Aufgaben angewiesen, die meistens 
von den Eltern geleistet wurde.

Gesundheitsprobleme: Die von uns er­
fassten Gesundheitsprobleme zum Zeit­
punkt der Transition waren häufig und 
vielfältig und sind in Abbildung 1 zusam­
mengefasst. 

Diskussion und Ausblick 
Die Studie zur Transition bei Spina bifida 
offenbarte vielfältige Herausforderungen 
und Abweichungen zu den in der Literatur 
genannten Gesundheitsproblemen bei Er­
wachsenen mit Spina bifida. Zum Beispiel 
zeigte sich eine höhere Prävalenz von Harn­
wegsinfekten (58% gegenüber 30%) und 
Skoliose (79% gegenüber 44%) (Abb. 2) [6], 
jedoch eine niedrigere Prävalenz von 
Schmerzen (13% gegenüber 44%). Ein 

«Body Mass Index» (BMI) >22 kg/m2 war 
bei 74,4% der Jugendlichen feststellbar (mit 
einer angepassten Skala für Spina bifida 
werden jedoch 21% als übergewichtig klas­
sifiziert) [7]. Die kognitive Prüfung von Ju­
gendlichen während der Transition ergab 
häufiger kognitive Probleme als vorher be­
kannt, insbesondere bezüglich milder kog­
nitiver Defizite. Hinsichtlich der Mobilität 
der Jugendlichen zeigte sich, dass 50% der 
Jugendlichen vorwiegend im Rollstuhl mo­
bil sind. Hilfe beim Blasen- und Darm­
management war zum Transitionszeitpunkt 
oft erforderlich und wurde meist von den 
Eltern geleistet. 

Zusammenfassend verdeutlicht die Studie, 
dass neben zahlreichen Gesundheitsproble­
men auch Alltags- und Selbstständigkeits-
Herausforderungen bestanden, obwohl die 
Jugendlichen schon mehrheitlich volljährig 
waren. Somit ist der gewählte rehabilitative 
Ansatz unerlässlich für das Wohl dieser Ju­
gendlichen. Regelmässige, interdisziplinäre 
Kontrollen im Erwachsenenalter und eine gut 
geplante und strukturierte Transition von der 
Pädiatrie zur Erwachsenenmedizin sind des­

Abbildung 1: Gesundheitsprobleme zum Zeitpunkt der Transition von der Kinder- zur Erwachsenen
medizin. 
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halb unerlässlich, nicht nur um eine erhöhte 
Morbidität und Mortalität zu vermeiden, son­
dern auch um die Funktionsfähigkeit und 
Autonomie zu optimieren [8]. Das Transi­
tionsprogramm bildet somit eine Brücke zwi­
schen Pädiatrie und Erwachsenenmedizin. 
Dabei zeigte sich, dass alle 43 Jugendlichen, 
die im Transitionsprogramm aufgenommen 
worden waren, die geplanten Jahreskontrollen 
wahrgenommen hatten. Unsere Ergebnisse 
dienen zudem dem Learning-Health-System-
Ansatz, um das medizinische und rehabilitati­
ve Angebot stetig zu verbessern. Die Studien­
ergebnisse beeinflussten zum Beispiel die 
Auswahl von Kategorien der «International 
Classification of Functioning, Disability and 
Health» (ICF) in der Leitlinie «Lebenslange 
Nachsorge für Personen mit Querschnittläh­
mung» und führten zu Anpassungen im 
Nachsorgemodell, einschliesslich einer kogni­
tiven Evaluation und spezifischen Empfehlun­
gen für Patientinnen und Patienten mit Shunt 
[3]. Sie fördern zudem innovative Lösungen 
wie den Ausbau der Transitionssprechstunde 
mit Telesprechstunden, Patientenapps und 
Schulungen zur Übernahme des Krankheits­
managements. 
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Abbildung 2: Röntgenaufnahme (anteroposte
riorer Strahlengang): Schwere rechtskonvexe 
Skoliose bei lumbaler Spina bifida.
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