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1 Zusammenfassung 

Chronische Erkrankungen spielen in der Kinder- und Jugendmedizin eine 
erhebliche und zunehmend wichtigere Rolle. Man kann davon ausgehen, 
dass bis zu 15% aller Kinder in Deutschland auf Grund einer chronischen 
Erkrankung eine spezielle medizinische Betreuung benötigen. 

Eine besonders kritische Phase in der medizinischen Betreuung ist der Ü-
bergang (Transition) von der pädiatrischen in die erwachsenenmedizinische 
Betreuung im Alter von 18-21 Jahren. Vielen Jugendlichen gelingt es nicht, 
eine kontinuierliche Betreuung in Anspruch zu nehmen und eine ausrei-
chende Eigenverantwortung zu entwickeln. Sie verlieren so für kürzere oder 
längere Zeit den Kontakt zu der notwendigen Spezialbetreuung. Oft stellen 
sie sich in den fachlich qualifizierten Einrichtungen der Erwachsenenmedi-
zin erst dann wieder vor, wenn – möglicherweise vermeidbare – Komplika-
tionen aufgetreten sind. 

Ziel dieses Projektes ist es, anhand zweier exemplarischer Erkrankungen 
ein flexibles, auf verschiedene chronische Erkrankungen übertragbares In-
terventions- und Rahmenkonzept für die Phase des Übergangs Jugendlicher 
von der pädiatrischen in die erwachsenenmedizinische Betreuung zu formu-
lieren. 

Das Projekt ist eine Machbarkeitsstudie mit dem Design einer prospektiven 
Kohorte und einem überwiegend qualitativen Forschungsansatz. Es wird in 
drei Phasen das Interventionsmodell erarbeitet, praktisch umgesetzt und 
basierend auf der Evaluation als übertragbares Interventions- und Rahmen-
konzept ausgearbeitet. Diese Arbeitsergebnisse stehen Krankenkassen und 
Leistungserbringern als Grundlage für die Verhandlung von Versorgungs-
verträgen zur Verfügung und können zu einer Verbesserung der Versorgung 
in diesem Bereich beitragen. 

Bereits für die Umsetzungsphase besteht für interessierte Kostenträger und 
Leistungserbringer im Raum Berlin die Möglichkeit, an dem Projekt teilzu-
nehmen. 
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2 Ausgangssituation 

2.1 Problemstellung 

Chronische Erkrankungen spielen in der Kinder- und Jugendmedizin eine 
zunehmend wichtige Rolle. Da wegen unterschiedlicher Definitionen und 
Erhebungsinstrumente verschiedene Zahlen zur Prävalenz existieren, wird 
unter Versorgungsaspekten eher von „children with special health care 
needs“ gesprochen (McPherson 1998)1. Danach kann in den USA davon 
ausgegangen werden, dass 15% aller Kinder auf Grund einer chronischen 
Erkrankung eine spezielle medizinische Betreuung benötigen. Die Zahlen 
dürften mit denen in Deutschland vergleichbar sein. Die medizinische Ver-
sorgung von an chronischen Krankheiten leidenden Kindern (z.B. chroni-
schen Nierenerkrankungen, rheumatischen Erkrankungen, cystischer Fibro-
se, Epilepsie, Diabetes mellitus, Herzfehler) erfolgt in der Regel durch eine 
Zusammenarbeit von pädiatrischem Hausarzt und jeweiligen pädiatrischen 
Spezialisten.  

Je nach Vereinbarung mit den Kostenträgern endet in Deutschland die pädi-
atrische Betreuung zwischen dem 18. und 21. Lebensjahr. Der Übergang 
(„Transition“) vom pädiatrischen Betreuungsteam in die Betreuung in der 
Erwachsenenmedizin stellt nach allgemeiner Erfahrung eine kritische Phase 
dar, die sorgfältig geplant und gestaltet werden muss, um das in der pädiat-
rischen Betreuung Erreichte (Therapieergebnisse, Compliance, Vermeidung 
von Komplikationen) nicht zu gefährden (Blum 2002, McDonagh 2006). 
Vielen Jugendlichen gelingt der direkte Übergang in die erwachsenenmedi-
zinische Betreuung und die für eine erfolgreiche Krankheitsbewältigung 
erforderliche Entwicklung von Eigenverantwortung nicht. Sie verlieren so 
für kürzere oder längere Zeit den Kontakt zu der notwendigen Spezial-
betreuung und stellen sich in den fachlich qualifizierten Einrichtungen der 
Erwachsenenmedizin erst dann wieder vor, wenn – möglicherweise ver-
meidbare – Komplikationen aufgetreten sind (Callahan 2001, v. d. Hardt 
1997, Scal 2005, Schöffler 2002). Diese Problematik steht zum einen in 
Bezug zu den altersbezogenen Lebensumstellungen, zum anderen aber in 

                                                 

1 „Children with special health care needs are those who have or are at increased risk for 
a chronic physical, developmental, behavioral, or emotional condition and who also re-
quire health and related services of a type or amount beyound that required by children 
generally.“ 
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der sensiblen Wahrnehmung unterschiedlicher Behandlungskonzepte von 
pädiatrischen und erwachsenenmedizinischen Betreuungseinrichtungen 
(Fleming 2002) durch die Jugendlichen. Diese führen nicht selten zu Ver-
unsicherung und werden dann mit Abwendung von den Behandlungsange-
boten beantwortet. Viele Jugendliche übernehmen erst weit nach dem 20. 
Lebensjahr die selbstverantwortliche Rolle eines Erwachsenen (Arnett 
2000), die es ihnen ermöglicht, sich selbständig und selbstbewusst um die 
für sie notwendige Versorgung zu bemühen. Diese Problematik ist schon 
länger bekannt (Viner 1999, Weyhreter 1996). 

2.2 Stand der Forschung 

Eine 1994 vom Bundesministerium für Gesundheit in Auftrag gegebene 
Expertise über die Versorgungssituation chronisch kranker Jugendlicher 
beim Übergang in das Erwachsenenalter (v. d. Hardt 1997) gibt anhand der 
Krankheitsbilder „Diabetes mellitus Typ 1“, „Juvenile chronische Arthri-
tis“, „Cystische Fibrose“, „Phenylketonurie“ und „Terminale Niereninsuffi-
zienz“ eine detaillierte Analyse der Situation in Deutschland, die verschie-
dene Problemfelder offen legen. Als relevante Problembereiche wurden 
altersunangemessene Rahmenbedingungen (strukturell, personell, ökono-
misch) sowie eine mangelhafte Umsetzung der therapeutischen Erfordernis-
se beim Übergang der Therapieverantwortung von den Eltern auf die Ju-
gendlichen identifiziert. Es wurden fachliche Mängel des betreuenden Per-
sonals sowie institutionelle Defizite mit ungeregelter Zuständigkeit der be-
teiligten Arztgruppen (Pädiater, Internisten, Hausärzte) konstatiert. Es wird 
festgestellt: „Grundsätzlich ist unter strukturellem Gesichtspunkt der Um-
stand problematisch, dass eine ganzheitliche Versorgung chronisch Kranker 
unter wirtschaftlichem Aspekt überwiegend defizitär ist; dies gilt insbeson-
dere, aber keineswegs ausschließlich, mit Blick auf die psychosoziale Ver-
sorgung“ (von der Hardt 1997 S. 193f). 

Diese Analyse der Situation in Deutschland ist mit den Einschätzungen vie-
ler internationaler Studien nahezu identisch (American Academy of Pedi-
atrics 1999, American Academy of Pediatrics, American Academy of Fami-
ly Physicians, American College of Physicians-American Society of Inter-
nal Medicine 2002, 2006, Blum 2002, Freed 2006, Lausch 2004, Lotstein 
2005, Niebank 2007, Rosen 2003, Scal 1999, 2005, Weissberg-Benchell 
2007), die konstatieren, dass sich trotz vielfältiger Initiativen und State-
ments, welche die Relevanz der Problematik verdeutlichen und mit Zahlen 
unterlegt haben, die Versorgungsrealität für diese Patientengruppe nicht 
geändert hat. Dies gilt vor allem für Jugendliche und junge Erwachsene, die 
ethnischen Minderheiten oder sozial schwachen Gruppen angehören. 
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Im Bewusstsein dieses Problems ist in den USA mit dem nationalen Projekt 
„Healthy People 2010“ („Healthy People 2010“, 2000) das Ziel festge-
schrieben, allen Jugendlichen mit speziellen Versorgungsbedürfnissen einen 
adäquaten Übergang in eine spezialisierte medizinische Betreuung zu ge-
währleisten. Es herrscht weitgehender Konsens (American Academy of Pe-
diatrics et al. 1999, 2002, 2006, Blum 2002, v.d. Hardt 1997), dass die Ges-
taltung der Transitionsphase eine wesentliche Bedeutung für die weitere 
Prognose chronisch kranker Kinder und Jugendlicher hat. Im Gegensatz zu 
dieser Einschätzung und trotz einiger elaborierter Transitionskonzepte (Cal-
lahan 2001, Carson 2003, Kelly 2002, McGill 2002, Lundin 2007) gibt es 
aber dafür kaum etablierte Strukturen. 

2.3 Lösungsansätze 

Bei den Analysen wird deutlich, dass es nicht nur darum geht, eine fachlich 
und strukturell ausreichend qualifizierte Einrichtung der Erwachsenenmedi-
zin zu finden und die Jugendlichen dahin zu überweisen. Viel entscheiden-
der für die Annahme des weiterführenden Behandlungs- und Betreuungsan-
gebots ist offenbar die Berücksichtigung einer Vielzahl psychosozialer Fak-
toren wie individuelle Reife, Stand der Krankheitsakzeptanz, individuelle 
Bewältigungsstrategien und –ressourcen, familiäre Situation und Krank-
heitskonzepte, sowie sozialer Status (Blum 2002, Fleming 2002, Reiss 
2002). Ein wesentlicher Hemmschuh für eine geglückte Transition sind da-
bei Unterschiede im ärztlichen Selbstverständnis von Pädiaterinnen und 
Pädiatern und den Ärztinnen und Ärzten in der Erwachsenenmedizin („con-
dition focused“ vs. „speciality focused“) (Callahan 2001, Rosen 1995). Da-
bei ist es offenbar auch wesentlich, ob der in der pädiatrischen Betreuung 
meist enthaltene hausärztliche Ansatz in die erwachsenenmedizinische 
Betreuung übertragen werden kann. Diesen Anteil der Betreuung verstehen 
die spezialisierten Fachärzte oft nicht als ihren Behandlungs- und Betreu-
ungsauftrag (Scal P 2002, Rosen 1995). Insofern müssen Hausärztinnen und 
Hausärzte unbedingt in ein Betreuungskonzept für die Transitionsphase 
eingebunden werden (Antonelli 2005). 

Verschiedene Untersuchungen haben folgende Kernelemente eines erfolg-
reichen Übergangs identifiziert (Callahan 2001, Rosen1995, 2003; Scal 
2002): 

1. Festlegung des Zeitpunkts des Übergangs anhand individueller Reifekri-
terien und nicht nach festgeschriebenen Altersgrenzen  

2. Koordinierte Gestaltung der Transitionsphase ohne Unterbrechung der 
Betreuung  



9       DRK Kliniken Berlin | Westend / IGES 

  9 

3. Entwicklung gemeinsamer Therapiekonzepte und Zielsetzungen der Be-
handlungsteams in der Pädiatrie und Erwachsenenmedizin, die mit den 
Jugendlichen abgesprochen und an deren Bedürfnisse angepasst werden 

4. Sicherstellung hausärztlicher Funktionen auch in der spezialärztlichen 
Betreuung 

5. Sicherstellung der notwendigen Fachexpertise auf erwachsenenmedizi-
nischer Seite auch hinsichtlich der psychosozialen Bedürfnisse der Ju-
gendlichen und ihrer Familien 

6. Stärkere Einbindung von nicht-ärztlichem Betreuungspersonal (Pflege-
kräften, Beratern, Sozialarbeitern) 

7. Adäquate und rechtzeitige Vorbereitung der Eltern auf die Übergabe der 
Verantwortung an die Jugendlichen 

8. 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 drei Teilziele, die wie folgt 
definiert sind:  

Z1 Erarbeitung eines praktikablen Konzeptes zur Gestaltung der er-
folgreichen Transitionsphase auf der Basis national und interna-
tional vorliegenden Erkenntnisse.  

Z2 Erprobung des Konzeptes in Zusammenarbeit mit Kostenträgern 
und allen relevanten Leistungserbringern im pädiatrischen und 
erwachsenenmedizinischen Bereich anhand zweier Patienten-
gruppen mit häufigen chronischen Erkrankungen (Diabetes mel-
litus Typ 1 und Epilepsie) in der Praxis. 

Z3 Evaluation des Konzeptes und Weiterentwicklung zu einem auf 
Patienten mit anderen chronischen Krankheiten übertragbaren 
Interventions- und Rahmenkonzept für die Transitionsphase als 
Ausgangsbasis für Versorgungsverträge zwischen Leistungserb-
ringern und Kostenträgern  

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

Wie müssen Elemente der Struktur- und Prozessqualität eines Interventi-
ons- und Rahmenkonzepts für die Versorgung chronisch kranker Jugendli-
cher beschaffen sein, um eine nach definierten Kriterien (Einhaltung von 
Vorgaben zur Struktur-, Prozess- u. Ergebnisqualität, Einhaltung von The-
rapieleitlinien, Erfüllung von Patientenbedürfnissen, Einhaltung von öko-
nomischen Vorgaben) gelingende Transition in die Erwachsenenmedizin zu 
ermöglichen? 

Es werden folgende Hypothesen zu Grunde gelegt, die mit dem in diesem 
Projekt verfolgten Interventionsmodell bestätigt werden sollen:  

H1 Mit dem Interventionsmodell kann die Transitionsphase chro-
nisch kranker jugendlicher erfolgreicher gestaltet werden, als es 
bisherige Ergebnisse der Versorgungsforschung dokumentieren. 

H2 Mit dem Interventionsmodell kann die Transitionsphase chro-
nisch kranker jugendlicher erfolgreicher gestaltet werden, als es 
die Befragungsergebnisse teilnehmender Leistungserbringer do-
kumentieren. 
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H3 Mit dem Interventionsmodell kann erzielt werden, dass im Be-
reich der quantitativ erhobenen Parameter (vorher/nachher-
Vergleich) keine Verschlechterung der Parameter durch die 
Transition eintritt. 

H4 Mit dem Interventionsmodell kann erzielt werden, dass sich das 
Niveau der Versorgungsqualität der pädiatrischen Betreuung 
durch die Transition in die Erwachsenenmedizin nicht ver-
schlechtert 

H5 Durch die Anwendung EINES Interventionsmodells in ZWEI 
Indikationen können jeweils die in den Hypothesen H1 – H4 be-
schriebenen Ergebnisse erzielt werden.  

Somit kann von einer Übertragbarkeit des Interventionsmodells auf weitere 
Indikationen ausgegangen werden. 

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

In einer Befragung junger Familien in Deutschland (Bergmann 1998) gaben 
23% an, mit mindestens einem chronisch kranken Kind zu leben. Die für 
dieses Projekt exemplarisch ausgewählten Patientengruppen zählen zu den 
bedeutendsten unter den chronisch kranken Kindern und Jugendlichen. Für 
Deutschland geht man von einer Prävalenz des Diabetes mellitus Typ 1 im 
Kindes- und Jugendalter von ca. 15.000 bis zum Alter von 14 Jahren und 
25.000 bis 19 Jahren aus. Für Epilepsien wird die Prävalenz für Epilepsien 
im Kindes- und Jugendalter mit 3-6/1000 angegeben, was 45.000 bis 90.000 
Kindern entspricht.  

Die ökonomische Relevanz der Thematik ergibt sich daraus, dass sich vor-
zeitig kostspielige Komplikationen der chronischen Erkrankung einstellen 
können, falls Jugendliche für kürzere oder längere Zeit den Kontakt zu der 
notwendigen Spezialbetreuung verlieren. 

Je Krankheitsbild werden 30-45 Betroffene für die Teilnahme gewonnen. 
Die Mindestzahl von 30 Teilnehmern je Indikation sichert eine ausreichen-
de Repräsentation unterschiedlicher Ausgangslagen und Probleme, die sich 
im Verlauf der Transitionsphase ergeben. Die Mindestbeobachtungsdauer 
jedes Betroffenen beträgt 18 Monate. 

Die Rekrutierung der pädiatrisch betreuten Teilnehmer ergibt sich konseku-
tiv aus dem Praxiskontakt mit den teilnehmenden Leistungserbringern. Die 
Einschlusskriterien sind das Alter zwischen 16 und 20 Jahren, die Diagnose 
Diabetes Typ 1 oder Epilepsie sowie die Einwilligungsfähigkeit der betrof-
fenen Jugendlichen und deren Erziehungsberechtigter. 
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Es erfolgt eine standardisierte Aufklärung über Projektinhalte, die Verwen-
dung der Daten sowie das Datenschutzkonzept. Das schriftliche Einver-
ständnis ist ebenfalls Voraussetzung für die Teilnahme. 

3.3 Grundstruktur des Ablaufs der Transitionsphase 

Folgende Kernelemente für die Transitionsphase sollen dem Projekt zu 
Grunde gelegt werden (Abb. 1, Abb. 2): 

• Vorbereitung des Patienten und seiner Familie über die Zeitpunkt 
und Struktur der Transition.  

• Festlegung der Personen, die im erwachsenenmedizinischen Bereich 
die weitere Versorgung übernehmen werden. 

• Einholen des Einverständnisses des Patienten und ggf. seiner Familie 
über die Aufhebung der Schweigepflicht gegenüber den zukünftigen 
Betreuungspersonen. 

• Formulierung der aktuellen, für den Patienten und seiner Familie re-
levanten Probleme durch den pädiatrischen Spezialisten und den Pa-
tienten. Bei Einverständnis des Patienten Abgleich der Einschätzung 
mit dem pädiatrischen Hausarzt. 

• Beurteilung, ob zusätzliche Hilfen (z.B. durch Sozialarbeiter oder 
Psychologen) erforderlich sind. 

• Absprache zwischen betreuenden pädiatrischen Hausarzt und Spezia-
listen und erwachsenenmedizinischem Hausarzt und Spezialisten 
(evtl. in einer Person) über Zeitpunkt und Struktur der Transition. 
Einsetzung eines „Case managers“. 

• Je eine gemeinsame Sprechstunde zwischen den pädiatrischen und 
erwachsenenmedizinischen Spezialisten, in der pädiatrischen Ein-
richtung und in der erwachsenenmedizinischen Einrichtung. 

• Regelmäßige Vorstellung in der erwachsenenmedizinischen Einrich-
tung. Bei Problemen er Adhärenz über den Case-manager Absprache 
möglicher Maßnahmen, z.B. erneuter Kontakt zu der pädiatrischen 
Vertrauensperson mit Patienten und ggf. Familie, erneute gemeinsa-
me Sprechstunde, ggf. Verlängerung der Transitionsphase. 

• Nach Abschluss der Transitionsphase gemeinsames Abschlussge-
spräch zwischen pädiatrischen und erwachsenenmedizinischen Be-
treuern mit Einladung des Patienten und ggf. seiner Familie. 
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Abbildung 1: Beteiligte und Kommunikation in der Transitionsphase 

 
Quelle: Burger, W 

Abbildung 2: Mögliche spezifische Leistungen in der Transitionsphase 

 
Quelle: Burger, W 
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3.4 Finanzierung 

Die Finanzierung der medizinischen Versorgung erfolgt im Rahmen der 
Regelvergütung der gesetzlichen Krankenversicherung. Die zusätzlichen 
Aktivitäten (z.B. gemeinsame Absprachen, gemeinsame Sprechstunden, 
Tätigkeit des Case-managers) werden durch die am Projekt beteiligten Kos-
tenträger getragen. Kalkuliert sind sie mit einem Aufwand von ca. 10,5 Std. 
und einem Durchschnittswert je Zeiteinheit von ca. 79 Cent pro Minute 
(angelehnt an den EBM). Dies ergibt einmalige Zusatzkosten pro Patient 
von ca. 500 €. 

3.5 Zeitablauf 

Das Projekt ist in 16 Meilensteine unterteilt. Die Gesamtlaufzeit beträgt 36 
Monate. In der folgenden Übersicht sind die Zeitziele für die Meilensteine 
nach Projektmonaten ab Projektbeginn aufgeführt. 

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 Sekundärdaten (Literatur-
recherche) und Primärrecherchen (Fokusgruppen mit Fachärzte und 
Betroffenen) definiert und Lösungsansätze identifiziert. 

Mai 2008 

M2 Die Ziele des Versorgungskonzeptes  sind von den Versorgungsde-
fiziten abgeleitet und controllingfähig definiert. 

Mai 2008 

M3 Die Maßnahmen  sind u.a. durch Standard Arbeitsanweisungen für 
einzelne Versorgungselemente, Abläufe und Instrumente operationa-
lisiert und ergeben in der Summe den Behandlungsstandard. 

Mai 2008 

M4 Die Hypothesen  des Forschungsvorhabens sind formuliert. Juni 2008 

M5 Der Versorgungsvertrag  ist formuliert und die Kosten bzw. Vergü-
tung für die Versorgung sind kalkuliert. 

August 
2008 

M6 Die beteiligten Leistungserbringer und Kostenträger  haben dem 
Vertrag zur Integrierten Versorgung unterzeichnet.  

August 
2008 

M7 Eine ausreichende Zahl an potenziellen Teilnehmern ist bei den Be-
teiligten sichergestellt. 

September 
2008 

M8 Die Kontrollparameter  sowohl für das Controlling als auch die Über-
prüfung der Hypothesen sind festgelegt (Erhebungsinstrumente, 

August 
2008 
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etc.). 

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

August 
2008 

Phase 2a Umsetzung (Dauer 24 Monate) 

M10 Die Teilnehmer  sind in ausreichender Zahl gewonnen (ca. 90). März  
2009 

M11 Die Versorgung  erfolgt nach dem Behandlungsstandard in interdis-
ziplinärer Form. 

März  
2009 

M12 Die Behandlung wird nach dem Standard dokumentiert , kontrolliert 
und ggf. frühzeitig nachjustiert. 

März 
2009 

Phase 2b Vorbereitung weiterer Indikationen (Dauer 24 Monate)  

M13 Für weitere 3 Indikationen ist die Übertragung des Rahmenkonzeptes 
durch Workshops mit Kostenträgern, Berufsverbän-
den/Fachgesellschaften sowie Betroffenenorganisationen vorbereitet. 

Dezember  
2010 

Phase 3 Analyse und Ableitung des endgültigen Interventions- und Rahmenko n-
zeptes (Dauer 6 Monate) 

M14 Die Daten  von mindestens 60 Teilnehmern liegen vollständig vor, 
sind analysiert und die Hypothesen  auf Ihre Richtigkeit überprüft so-
wie sekundäre Fragestellungen ausgewertet. 

Dezember 
2010 

M15 Die Ergebnisse  sind zusammengefasst, bewertet und dokumentiert. Februar 
2011 

M16 Ein allgemeingültiges Interventions- und Rahmenkonzept  ist für 
einen abrechenbaren Behandlungskomplex „Transitionsphase von 
chronisch kranken Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin“ ist ab-
geleitet und dokumentiert.  

Februar 
2011 

M17 Die Ergebnisse sind gemeinsam mit dem Förderer an die Kostenträ-
ger kommuniziert . 

März 
2011 

Quelle: IGES 
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