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1 Zusammenfassung

Chronische Erkrankungen spielen in der Kinder- dagdendmedizin eine
erhebliche und zunehmend wichtigere Rolle. Man kdawon ausgehen,
dass bis zu 15% aller Kinder in Deutschland aufn@rainer chronischen
Erkrankung eine spezielle medizinische Betreuungitigen.

Eine besonders kritische Phase in der medizinis@etreuung ist der U-

bergang (Transition) von der padiatrischen in dwaehsenenmedizinische
Betreuung im Alter von 18-21 Jahren. Vielen Jugiehéh gelingt es nicht,

eine kontinuierliche Betreuung in Anspruch zu nehno@d eine ausrei-

chende Eigenverantwortung zu entwickeln. Sie vereso fur kiirzere oder
langere Zeit den Kontakt zu der notwendigen Spleeieduung. Oft stellen

sie sich in den fachlich qualifizierten Einrichtemgder Erwachsenenmedi-
zin erst dann wieder vor, wenn — moglicherweisenadbare — Komplika-

tionen aufgetreten sind.

Ziel dieses Projektes ist es, anhand zweier exemsplteer Erkrankungen
ein flexibles, auf verschiedene chronische Erkraglum tbertragbares In-
terventions- und Rahmenkonzept fir die Phase desgdhgs Jugendlicher
von der padiatrischen in die erwachsenenmediziei@g#tireuung zu formu-
lieren.

Das Projekt ist eine Machbarkeitsstudie mit demidresiner prospektiven
Kohorte und einem uberwiegend qualitativen Forsgeansatz. Es wird in
drei Phasen das Interventionsmodell erarbeitettisch umgesetzt und
basierend auf der Evaluation als tUbertragbaresvienéons- und Rahmen-
konzept ausgearbeitet. Diese Arbeitsergebnisserstghankenkassen und
Leistungserbringern als Grundlage fur die Verhangluon Versorgungs-
vertragen zur Verfigung und konnen zu einer Verdress der Versorgung
in diesem Bereich beitragen.

Bereits fur die Umsetzungsphase besteht fur inderdge Kostentrager und
Leistungserbringer im Raum Berlin die Mdglichkaih dem Projekt teilzu-
nehmen.
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2 Ausgangssituation

2.1 Problemstellung

Chronische Erkrankungen spielen in der Kinder- dadendmedizin eine
zunehmend wichtige Rolle. Da wegen unterschiedfiédhefinitionen und
Erhebungsinstrumente verschiedene Zahlen zur Fréwadxistieren, wird
unter Versorgungsaspekten eher von ,children wplbcigl health care
needs" gesprochen (McPherson 199&anach kann in den USA davon
ausgegangen werden, dass 15% aller Kinder auf Geuret chronischen
Erkrankung eine spezielle medizinische Betreuungbbgen. Die Zahlen
durften mit denen in Deutschland vergleichbar sBie. medizinische Ver-
sorgung von an chronischen Krankheiten leidenderdéin (z.B. chroni-
schen Nierenerkrankungen, rheumatischen Erkrankyraystischer Fibro-
se, Epilepsie, Diabetes mellitus, Herzfehler) gtfah der Regel durch eine
Zusammenarbeit von padiatrischem Hausarzt und ligeripédiatrischen
Spezialisten.

Je nach Vereinbarung mit den Kostentragern endeeurischland die padi-
atrische Betreuung zwischen dem 18. und 21. LeAbnsper Ubergang
(,Transition) vom padiatrischen Betreuungsteamdia Betreuung in der
Erwachsenenmedizin stellt nach allgemeiner Erfagpeine kritische Phase
dar, die sorgfaltig geplant und gestaltet werdessnum das in der padiat-
rischen Betreuung Erreichte (Therapieergebnissepliance, Vermeidung

von Komplikationen) nicht zu gefahrden (Blum 2002¢Donagh 2006).

Vielen Jugendlichen gelingt der direkte Ubergandigerwachsenenmedi-
zinische Betreuung und die fur eine erfolgreichartkheitsbewéltigung
erforderliche Entwicklung von Eigenverantwortungthi Sie verlieren so
fur kirzere oder langere Zeit den Kontakt zu detweadigen Spezial-
betreuung und stellen sich in den fachlich quaéfien Einrichtungen der
Erwachsenenmedizin erst dann wieder vor, wenn —lioh@Egweise ver-

meidbare — Komplikationen aufgetreten sind (CalaR01, v. d. Hardt

1997, Scal 2005, Schoffler 2002). Diese Problemstéht zum einen in
Bezug zu den altersbezogenen Lebensumstellungem,andleren aber in

1 cChildren with special health care needs are thvdse have or are at increased risk for
a chronic physical, developmental, behavioral,motonal condition and who also re-
quire health and related services of a type or arnbeyound that required by children
generally.”
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der sensiblen Wahrnehmung unterschiedlicher Behagdkonzepte von
padiatrischen und erwachsenenmedizinischen Betgseimrichtungen
(Fleming 2002) durch die Jugendlichen. Diese fuhrieht selten zu Ver-
unsicherung und werden dann mit Abwendung von demaBdlungsange-
boten beantwortet. Viele Jugendliche Ubernehmenvezg nach dem 20.
Lebensjahr die selbstverantwortliche Rolle einesvd€hsenen (Arnett
2000), die es ihnen ermdglicht, sich selbstandig seibstbewusst um die
fur sie notwendige Versorgung zu bemuihen. Diesélnmatik ist schon
langer bekannt (Viner 1999, Weyhreter 1996).

2.2  Stand der Forschung

Eine 1994 vom Bundesministerium fur Gesundheit uftrag gegebene
Expertise Uber die Versorgungssituation chroniscinker Jugendlicher
beim Ubergang in das Erwachsenenalter (v. d. HE€T) gibt anhand der
Krankheitsbilder ,Diabetes mellitus Typ 1% ,Juvenichronische Arthri-
tis“, ,Cystische Fibrose®, ,Phenylketonurie* und eiiminale Niereninsuffi-
zienz" eine detalllierte Analyse der Situation ieubdschland, die verschie-
dene Problemfelder offen legen. Als relevante Rnoiblereiche wurden
altersunangemessene Rahmenbedingungen (struktpezfipnell, dkono-
misch) sowie eine mangelhafte Umsetzung der thategoben Erfordernis-
se beim Ubergang der Therapieverantwortung vonEtan auf die Ju-
gendlichen identifiziert. Es wurden fachliche Mahdes betreuenden Per-
sonals sowie institutionelle Defizite mit ungereégelZustandigkeit der be-
teiligten Arztgruppen (Padiater, Internisten, Ham konstatiert. Es wird
festgestellt: ,,Grundsatzlich ist unter strukturgilésesichtspunkt der Um-
stand problematisch, dass eine ganzheitliche Vgusgr chronisch Kranker
unter wirtschaftlichem Aspekt Giberwiegend defizitidr dies gilt insbeson-
dere, aber keineswegs ausschlie3lich, mit Blickchefpsychosoziale Ver-
sorgung® (von der Hardt 1997 S. 193f).

Diese Analyse der Situation in Deutschland istaei Einschatzungen vie-
ler internationaler Studien nahezu identisch (Ao®eri Academy of Pedi-

atrics 1999, American Academy of Pediatrics, Anaridcademy of Fami-

ly Physicians, American College of Physicians-Armani Society of Inter-

nal Medicine 2002, 2006, Blum 2002, Freed 2006,schu2004, Lotstein

2005, Niebank 2007, Rosen 2003, Scal 1999, 2005ssherg-Benchell

2007), die konstatieren, dass sich trotz vielfaltignitiativen und State-

ments, welche die Relevanz der Problematik veriéeath und mit Zahlen

unterlegt haben, die Versorgungsrealitat fir diPs¢éientengruppe nicht
geandert hat. Dies gilt vor allem fir Jugendlichd yunge Erwachsene, die
ethnischen Minderheiten oder sozial schwachen Gmgmgehdren.
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Im Bewusstsein dieses Problems ist in den USA et dationalen Projekt
.,Healthy People 2010“ (,Healthy People 2010“, 20Gaf3s Ziel festge-
schrieben, allen Jugendlichen mit speziellen Vepsogsbedurfnissen einen
adaquaten Ubergang in eine spezialisierte meddtigidetreuung zu ge-
wabhrleisten. Es herrscht weitgehender Konsens (&areAcademy of Pe-
diatrics et al. 1999, 2002, 2006, Blum 2002, v.drdd 1997), dass die Ges-
taltung der Transitionsphase eine wesentliche Bedgufir die weitere
Prognose chronisch kranker Kinder und Jugendliblagrim Gegensatz zu
dieser Einschéatzung und trotz einiger elaboriértansitionskonzepte (Cal-
lahan 2001, Carson 2003, Kelly 2002, McGill 2002ndin 2007) gibt es
aber dafur kaum etablierte Strukturen.

2.3 LoOsungsansatze

Bei den Analysen wird deutlich, dass es nicht raruch geht, eine fachlich
und strukturell ausreichend qualifizierte Einrianguder Erwachsenenmedi-
zin zu finden und die Jugendlichen dahin zu Ubeserei Viel entscheiden-
der fur die Annahme des weiterfihrenden Behandlumgd Betreuungsan-
gebots ist offenbar die Berticksichtigung einer Xaél psychosozialer Fak-
toren wie individuelle Reife, Stand der Krankheiizgptanz, individuelle
Bewaltigungsstrategien und —ressourcen, familidtaaton und Krank-
heitskonzepte, sowie sozialer Status (Blum 2002miig 2002, Reiss
2002). Ein wesentlicher Hemmschuh fiir eine gegkidkansition sind da-
bei Unterschiede im arztlichen Selbstverstandnis P@diaterinnen und
Padiatern und den Arztinnen und Arzten in der Ensaoenmedizin (,con-
dition focused* vs. ,speciality focused”) (Callaha@01, Rosen 1995). Da-
bei ist es offenbar auch wesentlich, ob der inhatiatrischen Betreuung
meist enthaltenehausarztliche Ansatan die erwachsenenmedizinische
Betreuung Ubertragen werden kann. Diesen AnteiBa#reuung verstehen
die spezialisierten Facharzte oft nicht als ihresh&dlungs- und Betreu-
ungsauftrag (Scal P 2002, Rosen 1995). Insoferrsemislausarztinnen und
Hausérzte unbedingt in ein Betreuungskonzept fér Thansitionsphase
eingebunden werden (Antonelli 2005).

Verschiedene Untersuchungen haben folgende Kereelkeneines erfolg-
reichen Ubergangs identifiziert (Callahan 2001, é2d$£95, 2003; Scal
2002):

1. Festlegung des Zeitpunkts des Ubergangs anhandduodiler Reifekri-
terien und nicht nach festgeschriebenen Altersgmenz

2. Koordinierte Gestaltung der Transitionsphase ohnetbbrechung der
Betreuung
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. Entwicklung gemeinsamer Therapiekonzepte und Zimisgien der Be-
handlungsteams in der Padiatrie und Erwachsenemmgedie mit den
Jugendlichen abgesprochen und an deren Bedirgmgspasst werden

. Sicherstellung hausarztlicher Funktionen auch in spezialarztlichen
Betreuung

. Sicherstellung der notwendigen Fachexpertise anad@rsenenmedizi-
nischer Seite auch hinsichtlich der psychosozi@edirfnisse der Ju-
gendlichen und ihrer Familien

. Starkere Einbindung von nicht-arztlichem Betreugpmgsonal (Pflege-
kraften, Beratern, Sozialarbeitern)

. Adaquate und rechtzeitige Vorbereitung der Elterindie Ubergabe der
Verantwortung an die Jugendlichen

. Identifizierung und Behebung sozialer Barrieren
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3 Struktur und Ablauf des Projekts

3.1 Zielsetzung und Gegenstand

Die Zielsetzung des Projekts gliedert sich in dreilziele, die wie folgt
definiert sind:

Z1 Erarbeitung eines praktikablen Konzeptes zur Gestglder er-
folgreichen Transitionsphase auf der Basis nationdl interna-
tional vorliegenden Erkenntnisse.

Z2 Erprobung des Konzeptes in Zusammenarbeit mit Kastgern
und allen relevanten Leistungserbringern im padigten und
erwachsenenmedizinischen Bereich anhand zweieerfat-
gruppen mit haufigen chronischen Erkrankungen (Ete mel-
litus Typ 1 und Epilepsie) in der Praxis.

Z3 Evaluation des Konzeptes und Weiterentwicklung inera auf
Patienten mit anderen chronischen Krankheiten tdggraren
Interventions- und Rahmenkonzept fur die Transgpdrase als
Ausgangsbasis fur Versorgungsvertradge zwischerturegserb-
ringern und Kostentragern

Die der Zielsetzung des Projektes zu Grunde liegamisorgungswissen-
schaftliche Fragestellung lautet:

Wie miussen Elemente der Struktur- und Prozessgualibes Interventi-
ons- und Rahmenkonzepts flr die Versorgung chrbriksanker Jugendli-
cher beschaffen sein, um eine nach definierteneden (Einhaltung von
Vorgaben zur Struktur-, Prozess- u. ErgebnisquaBE#nhaltung von The-
rapieleitlinien, Erfullung von Patientenbedirfniss&inhaltung von 6ko-
nomischen Vorgaben) gelingende Transition in diedehsenenmedizin zu
ermdglichen?

Es werden folgende Hypothesen zu Grunde gelegtndielem in diesem
Projekt verfolgten Interventionsmodell bestatigraen sollen:

H1 Mit dem Interventionsmodell kann die Transitionsgachro-
nisch kranker jugendlicher erfolgreicher gestaletden, als es
bisherige Ergebnisse der Versorgungsforschung dektieren.

H2 Mit dem Interventionsmodell kann die Transitionsgachro-
nisch kranker jugendlicher erfolgreicher gestaletden, als es
die Befragungsergebnisse teilnehmender Leistungsgds do-
kumentieren.
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H3 Mit dem Interventionsmodell kann erzielt werdensslam Be-
reich der quantitativ erhobenen Parameter (vorbehher-
Vergleich) keine Verschlechterung der Parametercidulie
Transition eintritt.

H4 Mit dem Interventionsmodell kann erzielt werdenssiaich das
Niveau der Versorgungsqualitat der padiatrischerreBeng
durch die Transition in die Erwachsenenmedizin thigkr-
schlechtert

H5 Durch die Anwendung EINES Interventionsmodells WEI
Indikationen kdnnen jeweils die in den Hypothesdn-+H4 be-
schriebenen Ergebnisse erzielt werden.

Somit kann von einer Ubertragbarkeit des Interzersinodells auf weitere
Indikationen ausgegangen werden.

3.2 Teilnehmer/Zielgruppe (Anzahl, Alter, Herkunft, Auswahlkrite-
rien)

In einer Befragung junger Familien in DeutschlaBdrgmann 1998) gaben
23% an, mit mindestens einem chronisch kranken Kkundeben. Die fir

dieses Projekt exemplarisch ausgewéhlten Patientepgn zahlen zu den
bedeutendsten unter den chronisch kranken KindednJugendlichen. Fur
Deutschland geht man von einer Pravalenz des @almellitus Typ 1 im

Kindes- und Jugendalter von ca. 15.000 bis zumrAita 14 Jahren und
25.000 bis 19 Jahren aus. Fir Epilepsien wird divdtenz flr Epilepsien
im Kindes- und Jugendalter mit 3-6/1000 angegewas,45.000 bis 90.000
Kindern entspricht.

Die 6konomische Relevanz der Thematik ergibt sigtads, dass sich vor-
zeitig kostspielige Komplikationen der chroniscHerkrankung einstellen
konnen, falls Jugendliche fur kirzere oder langesié den Kontakt zu der
notwendigen Spezialbetreuung verlieren.

Je Krankheitsbild werden 30-45 Betroffene fur dmelfahme gewonnen.
Die Mindestzahl von 30 Teilnehmern je Indikationh&rt eine ausreichen-
de Reprasentation unterschiedlicher AusgangslagdrPuobleme, die sich
im Verlauf der Transitionsphase ergeben. Die Mitlsmsbachtungsdauer
jedes Betroffenen betragt 18 Monate.

Die Rekrutierung der padiatrisch betreuten Teilnehargibt sich konseku-
tiv aus dem Praxiskontakt mit den teilnehmenderstuegserbringern. Die
Einschlusskriterien sind das Alter zwischen 16 8@dlahren, die Diagnose
Diabetes Typ 1 oder Epilepsie sowie die Einwilligaféhigkeit der betrof-

fenen Jugendlichen und deren Erziehungsberechtigter
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Es erfolgt eine standardisierte Aufklarung Gberjéktinhalte, die Verwen-
dung der Daten sowie das Datenschutzkonzept. Dasftlche Einver-
standnis ist ebenfalls Voraussetzung fur die Taine.

3.3

Grundstruktur des Ablaufs der Transitionsphase

Folgende Kernelemente fiur die Transitionsphaseesoliem Projekt zu
Grunde gelegt werden (Abb. 1, Abb. 2):

Vorbereitung des Patienten und seiner Familie @herZeitpunkt
und Struktur der Transition.

Festlegung der Personen, die im erwachsenenmestizan Bereich
die weitere Versorgung tbernehmen werden.

Einholen des Einverstéandnisses des Patienten undejger Familie
uber die Aufhebung der Schweigepflicht gegentberzéinftigen
Betreuungspersonen.

Formulierung der aktuellen, fir den Patienten ugides Familie re-
levanten Probleme durch den padiatrischen Spdeialisnd den Pa-
tienten. Bei Einverstandnis des Patienten AbgldiehEinschatzung
mit dem padiatrischen Hausarzt.

Beurteilung, ob zusatzliche Hilfen (z.B. durch Staibeiter oder
Psychologen) erforderlich sind.

Absprache zwischen betreuenden padiatrischen Hausat Spezia-
listen und erwachsenenmedizinischem Hausarzt unekzi&fsten
(evtl. in einer Person) Uber Zeitpunkt und Struktier Transition.
Einsetzung eines ,Case managers".

Je eine gemeinsame Sprechstunde zwischen den rstian und
erwachsenenmedizinischen Spezialisten, in der {édiaen Ein-
richtung und in der erwachsenenmedizinischen Hiturog.

Regelmalige Vorstellung in der erwachsenenmeddheis Einrich-

tung. Bei Problemen er Adharenz tber den Case-neadgsprache
maoglicher MalRnahmen, z.B. erneuter Kontakt zu detigirischen

Vertrauensperson mit Patienten und ggf. Familiegete gemeinsa-
me Sprechstunde, ggf. Verlangerung der Transiticasp.

Nach Abschluss der Transitionsphase gemeinsameshiissge-
sprach zwischen péadiatrischen und erwachsenenmedizen Be-
treuern mit Einladung des Patienten und ggf. sdtaenilie.



13 DRK Kliniken Berlin | Westend / IGES
13

Abbildung 1:  Beteiligte und Kommunikation in der Transitionsphase

Padiatrie E Transitionsphase E Erwachsenmedizin
.| Padiatrischer E Padiatrischer Erwachsennedi- E !
Hausarzt : | Hausarzt zinischer Hawsarzt i | Hausarzt
primary care* = | ,primary care®
? A A
H A A :

v v v
Patient : Patient : | Patient
Familie Familie Familie

ﬂ‘ H v A v H A

v : \ 4 : v

Padiatrischer Subspezalist Subspezalist ¢
» Padiatrischer E Subspezalist Erwachsenen- E Erwachsenen-
Subspezalist medizin : | medizin
Quelle: Burger, W

Abbildung 2. Mégliche spezifische Leistungen in der Transitionsphase

Versorgung des Patienten in der
z.B. Treffen von Hausér ztinnen/en - z.B.
Erwachsenenmedizin
Padiatrie/Erwachsene nmedizin mit Abschluss-
Spezialisten zur A bsprache . treffen von
P P begleitend:
Hausérztinnen/en
. . o . Péadiatrie/
Vorbereitung z.B. Gemeinsame Regelmafige telefon ische
. o . Erwachsenen-
von Patienten Spezialisten- Kontakte, koord iniert vom case - L
- . medizin mit
und Familie Sprechstunden 1 x beim manager. Evtl. erneut o
Spezialisten
péad., 1x beim Vorstellung beim Kinde r-
Erwachsenmed.Spez. und Jugendarzt

Dauer der Transitionsphase ca. 12 Monate

Quelle: Burger, W
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3.4  Finanzierung

Die Finanzierung der medizinischen Versorgung gtfain Rahmen der
Regelvergitung der gesetzlichen Krankenversichering zusatzlichen
Aktivitaten (z.B. gemeinsame Absprachen, gemeins&peschstunden,
Tatigkeit des Case-managers) werden durch die apkebeteiligten Kos-
tentrager getragen. Kalkuliert sind sie mit eineafwand von ca. 10,5 Std.
und einem Durchschnittswert je Zeiteinheit von €8.Cent pro Minute
(angelehnt an den EBM). Dies ergibt einmalige Zzlgatten pro Patient
von ca. 500 €.

3.5 Zeitablauf

Das Projekt ist in 16 Meilensteine unterteilt. [Besamtlaufzeit betragt 36
Monate. In der folgenden Ubersicht sind die Zelezi@r die Meilensteine
nach Projektmonaten ab Projektbeginn aufgefthrt.

Tabelle 1: Projektplan in Phasen und Meilensteinen

Phasen und Meilensteine Monat

Phase 1 Konzeption und Verhandlung (Dauer 6 Monate)

M1 Die Versorgungsdefizite sind auf Basis von Sekundardaten (Literatur-  Mai 2008
recherche) und Primarrecherchen (Fokusgruppen mit Facharzte und
Betroffenen) definiert und Losungsansétze identifiziert.

M2  Die Ziele des Versorgungskonzeptes sind von den Versorgungsde-  Mai 2008
fiziten abgeleitet und controllingféhig definiert.

M3  Die MalRnahmen sind u.a. durch Standard Arbeitsanweisungen fir Mai 2008
einzelne Versorgungselemente, Ablaufe und Instrumente operationa-
lisiert und ergeben in der Summe den Behandlungsstandard.

M4  Die Hypothesen des Forschungsvorhabens sind formuliert. Juni 2008
M5  Der Versorgungsvertrag ist formuliert und die Kosten bzw. Vergu- August
tung fur die Versorgung sind kalkuliert. 2008
M6  Die beteiligten Leistungserbringer und Kostentrager haben dem August
Vertrag zur Integrierten Versorgung unterzeichnet. 2008
M7  Eine ausreichende Zahl an potenziellen Teilnehmern ist bei den Be- September
teiligten sichergestellt. 2008
M8  Die Kontrollparameter sowohl fiir das Controlling als auch die Uber- August

prifung der Hypothesen sind festgelegt (Erhebungsinstrumente, 2008
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etc.).

M9  Erforderliche Umsetzungsmaterialien hinsichtlich Patientengewin- August
nung, Dokumentation und Controlling sind entwickelt und bereitge- 2008
stellt.

Phase 2a Umsetzung (Dauer 24 Monate)

M10 Die Teilnehmer sind in ausreichender Zahl gewonnen (ca. 90). Marz

2009

M11 Die Versorgung erfolgt nach dem Behandlungsstandard in interdis- Marz
ziplinarer Form. 2009

M12 Die Behandlung wird nach dem Standard dokumentiert , kontrolliert Marz
und ggf. frihzeitig nachjustiert. 2009

Phase 2b Vorbereitung weiterer Indikationen (Dauer 24 Monate)

M13 Fir weitere 3 Indikationen ist die Ubertragung des Rahmenkonzeptes  Dezember
durch Workshops mit Kostentragern, Berufsverban- 2010
den/Fachgesellschaften sowie Betroffenenorganisationen vorbereitet.

Phase 3 Analyse und Ableitung des endglltigen Interventions- und Rahmenko n-

zeptes (Dauer 6 Monate)

M14 Die Daten von mindestens 60 Teilnehmern liegen vollstandig vor, Dezember
sind analysiert und die Hypothesen auf lhre Richtigkeit Gberprift so- 2010
wie sekundare Fragestellungen ausgewertet.

M15 Die Ergebnisse sind zusammengefasst, bewertet und dokumentiert. Februar

2011

M16 Ein allgemeingiiltiges Interventions- und Rahmenkonzept ist fur Februar

einen abrechenbaren Behandlungskomplex ,Transitionsphase von 2011

chronisch kranken Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin® ist ab-
geleitet und dokumentiert.

M17 Die Ergebnisse sind gemeinsam mit dem Forderer an die Kostentré- Marz
ger kommuniziert . 2011

Quelle: IGES
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