Verein zur Forderung der
Kinder- und Jugendgesundheit
in Osterreich

Positionspapier Transition

Forderung nach verbesserten Rahmenbedingungen fir einen gelungenen
Ubergang von der padiatrischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin bei
jungen Menschen mit chronischen und seltenen Erkrankungen.

Ziel des Positionspapiers:

Die Osterreichische Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit (Kinderliga) beschéftigt sich schon
seit mehreren Jahren mit dem Thema der Transition, dem meist sehr herausfordernden
Ubergang von der P&diatrie in die erwachsenenmedizinische Betreuung fiir Jugendliche und
junge Erwachsene mit einer chronischen Erkrankung. Dieser Ubergang gestaltet sich
international als herausfordernder Prozess und ist mit vielen gesundheitlichen Risiken fir junge
Menschen mit chronischen Erkrankungen verbunden.

Sowohl in der Gesundheitspolitik als auch zum Teil bei den Health Care Professionals (v.a. in
der Erwachsenenmedizin) fehlt GroRteils noch das Bewusstsein fir das Thema. Die Kinderliga
setzt Aktivitaten, die die Aufmerksamkeit fir das Thema Transition und fir die damit
verbundenen Herausforderungen fir die Betroffenen einerseits, und fur die notwendigen
nachsten gesundheitspolitischen Schritte andererseits, erhoht. 1

Die Osterreichische Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit geht in diesem Positionspapier auf
die Herausforderungen im Transitionsprozess und die Risiken nicht gelungener Transition ein
und zeigt Losungsansdtze auf, aus denen sich ganz konkrete Forderungen an die
Gesundheitspolitik in Osterreich ergeben. Ziel muss es sein, mit klaren Strukturen und
langfristiger Planung jungen Patient:iinnen den Ubergang von einer umfassenden
kindzentrierten Versorgung in die spezialisierte Erwachsenenmedizin mdglichst optimal zu
gestalten.

Hintergrund
In Osterreich sind rund 200.000 Kinder und Jugendliche von chronischen Erkrankungen

betroffen, wobei pro Jahr viele Tausende Transitionsbedarf haben. Dass Transition Gberhaupt
ein Thema ist, ist das Ergebnis einer Erfolgsgeschichte. Dank der Entwicklung wirksamer
Therapien fir zahlreiche Indikationen, sind die Uberlebensraten fiir Kinder mit chronischen
oder seltenen Erkrankungen enorm gestiegen. Themen wie Selbstandigkeit, Beziehungen,
eigene Familien oder Arbeitsleben waren vor 20 Jahren kaum denkbar fir betroffene Kinder
und Jugendliche. Allerdings ist in den meisten Fallen lebenslange medizinische Betreuung
notwendig.

Fir die medizinische Versorgung von Kindern ab Geburt bis zum 18. Lebensjahr sind die
Kinderlinklinken zustandig. Danach ist es vorgesehen, dass Jugendliche/junge Erwachsene von
der Erwachsenenmedizin weiterbetreut werden. Der Wechsel von der padiatrischen Betreuung
in die erwachsenenmedizinische Betreuung wird als Transition bezeichnet, der im Idealfall als
gezielter, geplanter Prozess ablaufen sollte.
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Flr junge Menschen mit einer chronischen Erkrankung wird der Zeitpunkt flir den Abschied von
der Kinderklinik Gblicherweise rund um den 18. Geburtstag angesiedelt. Der Transfer bedeutet
dann den tatsachlichen Abschied von der Kinderklinik und den Neubeginn in der medizinischen
Erwachsenenbetreuung. Dieser Ubergang in die Erwachsenenbetreuung soll so einfach und
selbstverstandlich wie moglich verlaufen. Zunehmend wird der Zeitpunkt des
Betreuungswechsels auch mit der Bereitschaft der Patient:innen zur Transition abgestimmt.

Risiko ,Lost in Transition”

Die medizinische, pflegerische und psychosoziale Versorgung von Patient:innen mit
chronischen physischen, psychischen oder auch onkologischen Erkrankungen in der Padiatrie
unterscheidet sich wesentlich im Vergleich zur Betreuung von erwachsenen Patient:innen.
Typisch fir die Padiatrie ist ein sehr umsorgender Zugang mit Koordination sdamtlicher
medizinisch notwendiger Untersuchungen, Interventionen usw. unter enger Einbeziehung der
Angehdrigen FUR Patient:innen. Es wird intensiviert auf individuelle Bed(irfnisse und dem Alter
angepassten psychosozialen und pflegerischen Support Rlcksicht genommen. In der
Erwachsenenmedizin werden dagegen Compliance und Selbstandigkeit im Treffen
therapeutischer Entscheidungen, in der Vereinbarung von Untersuchungsterminen und im
Erbringen notwendiger Zusatzbefunde sowie in der aktiven Nachfrage nach psychosozialen
Unterstltzungsangeboten vorausgesetzt. Diese Diskrepanz zwischen Firsorge und erwarteter
Selbstandigkeit ist eine der zentralen Herausforderungen in der Transition. Zudem ist es eine
Tatsache, dass gelungene Transition einer fachspezifischen Expertise bedarf, um durch
Krankheit und/oder Therapie hervorgerufene Komplikationen als solche zu erkennen und
diesen ihren adaquaten Stellenwert inklusive therapeutischer Konsequenzen zukommen zu
lassen. Gelungene Transition ermoglicht eine effiziente und qualitativ hochwertige
Weiterbetreuung jugendlicher Patient:innen im Erwachsenenbereich. Eventuelle Krankheit
oder Therapie assoziierte Komplikationen kdnnen durch addquate Nachsorge vermieden oder
zumindest rechtzeitig erkannt, richtig interpretiert und durch therapeutische Interventionen
abgemildert werden. Eine kontinuierliche dem Alter sowie kognitiven und physischen
Einschrankungen  angepasste  psychosoziale Betreuung  fihrt  zu besserem
Krankheitsverstandnis und Gesundheitsbewusstsein sowie zu erhéhter Adhdrenz und setzt sich
unmittelbar in optimierter materieller Existenzsicherung sowie verbesserter Lebensqualitat
um. Die Verlagerung von Transition und Langzeitnachsorge in den extramuralen Bereich
entlastet Uberflllte Spitalsambulanzen, verhindert Unter- ebenso wie Uberdiagnostik und
unterstltzt die erfolgreiche Reintegration von Patient:innen in Berufs- und Alltagsleben.

Ist die Transition schlecht vorbereitet oder bleibt der Prozess der Ubergabe in die
erwachsenenmedizinische Betreuung komplett aus, kann dies schwerwiegende Folgen haben.
Studien zeigen, dass sich der Krankheitsverlauf beim Wechsel von der kinder- und
jugendarztlichen Betreuung in die Erwachsenenversorgung oftmals verschlechtert. Manchmal
fallen Jugendliche und junge Erwachsene dann ganz aus der medizinischen Betreuung. ,Lost in
transition” wird dieses Phanomen international genannt. Je nach Erkrankung kann diese Rate
bei 30 % bis 90% der betroffenen jungen Menschen liegen. Dieses Phanomen ist mit einem
erhdhten Risiko fiir gesundheitsgefahrdende Zustande und einer verringerten Lebensqualitat
der Betroffenen verbunden. Dazu kommen erhdhte Kosten fiir das Gesundheitssystem durch
medizinische Notfalle oder Folgeschaden.
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Wenn Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen erwachsen werden, ist dies mit
besonderen Herausforderungen verbunden. Die Schwierigkeit besteht fir sie darin, die
alterstypischen Entwicklungsthemen und -aufgaben der Pubertdt und des jungen
Erwachsenenalters (wie z.B. korperlichen Veranderungen, Absolvierung von Ausbildung,
Aufbau von Partnerschaften und beruflichen Moglichkeiten, Verselbstandigung) mit oder trotz
einer chronischen Erkrankung zu bewaltigen.

Ist der Ubergabeprozess in die erwachsenenmedizinische Betreuung schlecht vorbereitet oder
komplett unbegleitet, kann dies schwerwiegende Folgen haben. So zeigen Studien, dass sich
der Krankheitsverlauf beim Wechsel von der kinder- und jugendarztlichen Betreuung in die
Erwachsenenversorgung oftmals verschlechtert. Fallen Jugendliche und junge Erwachsene
ganz aus der medizinischen Betreuung spricht man international von dem Phdanomen , Lost in
transition”. Je nach Erkrankung kann die Rate daflr bei 30 % bis 90 % der betroffenen jungen
Menschen liegen. In Folge entsteht nicht nur ein erhéhtes Risiko fir gesundheitsgefahrdende
Zustande und eine verringerte Lebensqualitdt der Betroffenen, sondern es fallen auch erhéhte
Kosten flir das Gesundheitssystem durch medizinische Notfélle oder Folgeschaden an.

Herausforderungen und Barrieren im Transitionsprozess:
Patientinnen und Patienten nennen dafir folgende 3 Punkte:

1. den Abbruch langjahriger Beziehung mit betreuenden Padiater:innen.

2. Unterschiede zwischen Pé&diatrie und den Strukturen der medizinischen Versorgung von
Erwachsenen.

Padiatrie: Hier verhalten sich Ublicherweise alle sehr flrsorglich, die Familie wird einbezogen,
Eltern und das medizinische Team treffen die meisten Entscheidungen. Es wird nicht erwartet,
dass sich die Patient:innen alleine um ihre Gesundheit/ihre Erkrankung kiimmern. Meist gibt es
langjahrige Beziehungen zwischen dem betreuenden Team und Patient:innen und deren
Familie. Gerade in Kinderkliniken gibt es meist alle Spezialist:innen unter einem Dach.

In der Erwachsenenmedizin wird erwartet, dass Patient:innen ihre Entscheidungen alleine
treffen und den Uberblick tiber alle Therapienotwendigkeiten selbst behalten. Die Familie der
Patient:innen wird nur in Ausnahmefallen bei Kontrollterminen einbezogen. Das medizinische
Team sieht sich in einer beratenden Rolle. Es ist auch nicht mehr selbstverstéandlich, immer von
demselben Team betreut zu werden. Meist sind die Spezialist:innen fir unterschiedliche
medizinische Bereiche nicht mehr an einem Ort zu finden

3. Die Autonomie, Selbstmanagementfdhigkeiten und die Planungskompetenzen von jungen
Patient:innen sind mit 18 Jahren selten ausgereift, die Transitionsbereitschaft ist oftmals noch
nicht gegeben. Das Bewusstsein fir die eigene Erkrankung und die Notwendigkeit von
regelmaRigen Kontroll- oder Gesundheitsvorsorgeterminen ist oft (noch) eingeschrankt oder
es dominiert der Wunsch gesund und ,normal” leben zu kdnnen und damit eine gewisse
Verleugnungstendenz.
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Dazu kommen relevante Barrieren im gesamten Gesundheitssystem:

fehlende zeitliche, finanzielle und personelle Ressourcen
unzureichende Schulung des Personals

fehlende einheitliche Standards innerhalb der Kliniken
unklare Zustandigkeiten

o O O O

Eckpunkte gelungener Transition

Fir gelungene Transition gibt es unterschiedliche Outcome-Parameter. Patient:innen selber
sehen eine hohe Lebensqualitat als wichtigstes Merkmal an. Von Seiten des medizinischen
Systems ist wichtig, dass Patient:innen einerseits ihre Therapievorgaben einhalten
(Medikamente, Diaten, etc.) und andererseits regelmalig die arztlichen, therapeutischen und
psychologischen Untersuchungen wahrnehmen, die fir die jeweilige Indikation laut
Empfehlung der Fachgesellschaften vorgesehen ist.

International haben sich unterschiedlichste Modelle zum Transitionsprozess und zur
Erreichung dieses Ziels entwickelt. Eindeutige Best-Practice Modelle konnen nicht identifiziert
werden, zu unterschiedlich sind die Gesundheitsstrukturen, Versorgungs- und
Finanzierungsmodell sowie Diagnosegruppen.

Einige Parameter haben sich allerdings fiir alle Transitionsprozesse als wichtig und hilfreich
erwiesen: 4
1. Transition muss als essenzielle Komponente einer guten medizinischen Versorgung
betrachtet werden.

2. Die Transitionsphase ist ein Prozess, der vor dem 18. Lebensjahr beginnt und im jungen
Erwachsenenalter endet und rechtzeitig von Expert:innen und Familie vorbereitet werden
sollte

3. Wenn junge Erwachsene in der Erwachsenenmedizin ankommen, sind sie oft in ihrer
emotionalen und kognitiven Entwicklung noch nicht abgeschlossen.

4. Erwachsenenmediziner:innen sind wichtige Player im Transitionsprozess. |hre Haltungen
gegenlber den jungen Patient:innen tragen wesentlich zum Therapieerfolg bei.

5. Transitionsleistungen (Fallpauschalen, Leistungsabrechnungen, Dienststellen, etc) missen
finanziert sein

Empfehlungen fir den Transitionsprozess

Aus den oben genannten Eckpunkten und der S3 Leitlinie fir gelungene Transition fir
gelungene Transition lassen sich folgende Schritte und MaRnahmen ableiten, um gelungene
Transition zu fordern:

1. Policy - die Entscheidung zu geplanter Transition mit einem schriftlich festgelegten Ablauf,
Dokumenten und identifizierten Kooperationspartner:innen

2. Dokumentation der Patient:innen (Register), Dokumentation der Interventionen flr den
Transitionsprozess

3. Information - Einfache Informationen, hilfreiche Links, Tipps zur Gesprachsfiihrung, Hinweise
auf Ansprechpartner:innen sowie Beschreibung von Prozessabldufen sollten online auf den
Webseiten der Kliniken abrufbar sein
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4. Feststellung der Transitionsbereitschaft mit Hilfe von Fragebogen (z.B. krankheitsneutraler
TRAQ-GV-15) unterstltzt die Vorbereitung und Entscheidung Uber den Zeitpunkt der
Transition.

5. Planung und Vorbereitung von Unterlagen (Epikrise), von standardisierten Prozessen
(Check-Listen), Terminen (Transitionsfahrplan), Schulungen (Transitionsmanagement)

6. Kommunikation und Kooperation zwischen P&diatrie und Erwachsenenmedizin

7. Transitionsevaluation - Dokumentation des Transitionsprozesses vor und nach der
Transition

Transition in der Pflege — Stellenwert der Pflege im Transitionsprozess

In der Kinder- und Jugendlichenpflege werden Kinder und Jugendliche oft Gber Jahre und
Jahrzehnte betreut. Kinder und Jugendliche mit chronischen oder palliativen Erkrankungen
verbringen sehr haufig ihre Zeit im Krankenhaus. Vor allem in der Hauskrankenpflege, Padiatrie
oder im palliativen padiatrischen Setting beginnt die Betreuung und Begleitung nach der
Diagnosestellung und endet selten vor dem 18. Lebensjahr.

Bei der Pflege und Betreuung der Kinder/Jugendlichen steht nicht nur die Ubernahme von
Tatigkeiten im Bereich der Pflege bzw. Diagnostik und Therapie im Zentrum sondern auch die
Anleitung und Unterstltzung des Familiensystems.

Kinder und ihre Familien erleben bis zum 18.Lebensjahr sehr viele Transitions- sprich
Ubergangsprozesse, bei denen sie sich auf Veranderungen einstellen missen.

Eintritt in den Kindergarten

Ubergang von Kindergarten in die Volksschule

Ubergang von Volksschule in héhere Schulsysteme

Ubergang von der Schule in die Lehre

AN NN

Jugendliche mit speziellen, hochkomplexen Diagnosen und passenden Betreuungsmaflnahmen
stehen vor ihrem 18. Lebensjahr gemeinsam mit ihrem Familiensystemen vor der
Herausforderung, dass es keine adaquaten Angebote flr junge Erwachsene gibt. Die
bestehenden Organisationen der Hauskrankenpflege oder in der Palliativbetreuung sind derzeit
nicht darauf vorbereitet, die Pflege dieser jungen Erwachsenen zu Gbernehmen.

Aus der Sicht der professionellen Pflege sind folgende Malknahmen zu bericksichtigen:

v' Konzepte missen fir oben angefiihrten Transitionsablaufe der Kinder und Jugendlichen
erstellt werden.

v' Professionelle Pflege muss bei der Erstellung von entsprechenden Konzepten Teil des
Teams sein -> sowohl stationar als auch extramural (ambulant)

v' Bei der Entwicklung von Konzepten miissen Pflegeexpert:innen aus der Padiatrie aber
auch dem Erwachsenenbereich mitarbeiten

v Den Organisationen bzw. Pflegepersonen aus dem Erwachsenenbereich muss der Zugang
zu pddiatrischen Fort- und Weiterbildungen ermdglicht werden. (Krankheitsbilder,...)

v"Im Rahmen der Umsetzung von Konzepten missen tiberschneidende Hausbesuche /
Helferkonferenzen / Austauschtreffen ermdoglicht werden

v’ Die professionelle Pflege muss auf Grund ihrer Pflegekompetenz anderen Berufsgruppen
gleichgestellt sein. Werden eigene Transitionsteams gebildet, muss die Professionelle
Pflege Teil des Teams sein.

v" Auch die betroffenen Jugendlichen und ihre Angehérigen missen in die Erstellung von
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Transitionskonzepten eingebunden werden. Nur so wird gewahrleistet, dass die Familien
die Ubernahme durch Erwachsenenteams akzeptiert

Positiver Outcome bei gelungener Transition

Aus psychosozialer Sicht wirkt eine gelungene Transition auf vielen Ebenen und entlastet
dadurch praventiv das Gesundheitssystem. Multidimensionale Auswirkungen der Spatfolgen
von Krankheit und Intensivtherapie kdnnen friih im Lebenslauf abgefangen werden, oft noch
bevor sich massive lebensbezogene, gesundheitliche oder psychosoziale Schaden bei den
Patientinnen irreparabel manifestieren.

Der Entwicklungsstand und die damit verbundenen Entwicklungsaufgaben haben groflen
Einfluss auf das Verstandnis von Krankheit und Gesundheitsverhalten. Aufgrund der
Erkrankung/ des Erkrankungsbeginns im Kindes- und Jugendalter verandert sich das
Verstandnis Uber die eigene Erkrankung und deren Auswirkungen laufend. Ein
entwicklungspsychologisch orientiertes kontinuierliches Angebot fiir die Erarbeitung hilfreicher
Strategien zur Bewadltigung der chronischen Erkrankung und der damit einhergehenden
Behandlungen unterstitzt somit gesundheitsforderndes Verhalten und Compliance.

Die konstruktive Integration der Krankengeschichte und spater der medizinischen
Nachsorgesituation in die eigene Lebensbiographie wirkt einer langerfristigen psychosozialen
Destabilisierung entgegen und stitzt vor allem die Compliance der Patient*innen.
Neuropsychologische bzw. kognitive Einschrdnkungen und psychische Spatfolgen, wie Angste,
Depressionen oder posttraumatische Belastungsstorungen kénnen frih erkannt und
therapeutisch aufgegriffen werden. Die Identifikation und Bearbeitung von Faktoren, die einer
Verselbststandigung im frihen Erwachsenenalter entgegenwirken, wird erleichtert. Die
Kooperation zwischen Mediziner*in und Patient*in wird durch psychosoziale Interventionen
auf vielfaltige Weise gefordert, sowie der Erfolg einer langerfristigen medizinischen Nachsorge
unterstatzt.

Gesundheitspolitisch notwendige nachste Schritte:

e Neben Mediziner:innen Berufsgruppe der Pflege starker involvieren, andere
Gesundheitsberufe einbeziehen: Ergotherapie, Physiotherapie, Psychotherapie,
Klinische Sozialarbeit, Psychologie, etc...

e Thema ,Transition” verstarkt in die Lehre aufnehmen sowie Fortbildungen/Trainings
fur Erwachsenenmediziner:innen

e Zeitliche und finanzielle Ressourcen fur Transitionsleistungen sicherstellen

e Transitionsmanagement/Casemanagement/Sozialarbeit als eigene
Position/Dienstposten innerhalb der Gesundheitsdienste

e Spezialisierte Klinische und Gesundheitspsycholog:innen involvieren

e Patient:innen- und Selbsthilfegruppen starker involvieren

e Postgraduale Fortbildungsmaoglichkeiten fir Transitionsmanagement
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FAZIT

Die Etablierung von strukturierten Transitionsprozessen und die Schaffung der dafir
notwendigen Ressourcen sind Voraussetzung, um jungen Erwachsenen mit einer chronischen
Erkrankung den Ubergang von der kindermedizinischen Betreuung in die Erwachsenenmedizin
zu erleichtern und damit eine gute Anbindung an die medizinische Erwachsenenversorgung,
verstarkte Compliance und erhdhte Therapieadhdrenz zu gewahrleisten. Der groRe Nutzen fir
die Patient:innen besteht in der Minimierung des Risikos flr gesundheitsgefahrdende Zustéande
und in einer verbesserten Lebensqualitdt. Der groRRe volkswirtschaftliche Nutzen besteht in der
Reduktion der Kosten fir das Gesundheitssystem durch medizinische Notfédlle oder
Folgeschaden.
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