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Einleitung

90 % aller Kinder und Jugendlichen mit
besonderen medizinischen Bediirfnis-
sen (Children and Youth with Special
Healthcare Needs - CYSHCN) iiberleben
in das Erwachsenenalter hinein. Viele die-
ser Menschen kdmpfen mit erheblichen
Schwierigkeiten, um die komplexe medizi-
nische Versorgung, die sie aufgrund einer
Behinderung benétigen, auch mit Uber-
gang in das Erwachsenenalter weiter zu
erhalten. Dies wire nicht nur wiinschens-
wert, sondern stellt auch ein verbrieftes
Recht dar. Nach Artikel 25 der Behinder-
tenrechtskonvention der UN, die seit Ende
2008 auch in Deutschland gesetzlich ver-
ankert ist, anerkennen ,,die Vertragsstaa-
ten [...] das Recht von Menschen mit Be-
hinderungen auf das erreichbare Hochst-
maf an Gesundheit ohne Diskriminierung
aufgrund von Behinderung®. [6].

In den USA wurde im Jahr 1989 zum ers-
ten Mal von Regierungsseite auf die Proble-
matik der Transition mit einer Konferenz
(»,Growing Up and Getting Medical Care:
Youth with Special Health Care Needs®) des
Surgeon General (Leiter des nationalen 6f-
fentlichen Gesundheitsdienstes) hingewie-
sen. Seitdem wurden Initiativen gestartet,
den Ubergang von Menschen mit Behin-
derung in das Erwachsenenalter zu verbes-
sern. Die amerikanische Regierung formu-
lierte als eines der Gesundheitsziele fiir die
Kampagne ,,Healthy People 2010“ [9] (alle
10 Jahre werden langfristige politische Zie-
le formuliert), dass ,alle Jugendlichen mit
besonderen medizinischen Bediirfnissen
die Leistungen erhalten, die notwendig
sind, um eine Transition in alle Aspekte
des Erwachsenenlebens, u. a. Gesundheits-
versorgung, Arbeit und Unabhingigkeit
zu gewéhrleisten®. In der neuesten Versi-
on ,Healthy People 2020 ist zum Thema
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»Iransition” zu lesen, dass eines der Ziele
darin bestehen soll, den Anteil der 12- bis
17-Jahrigen mit Behinderungen zu vergré-
Bern, die einen Transitionsplan fiir den
Ubergang von pidiatrischer zu erwachsener
Gesundheitsversorgung haben [10]. Wih-
rend das Thema ,,Transition in den USA
schon gesetzlich und in den politischen Zie-
len der Gesundheits-, Sozial- und Bildungs-
politik verankert ist, ist dies in Kanada noch
nicht der Fall. Lediglich im Bildungssystem
ist ein Transitionsplan fiir jeden Schiiler mit
einem besonderen Unterstiitzungsbedarf ab
dem Alter von 14 Jahren vorgesehen. Das
staatliche Gesundheitswesen geht zunachst
davon aus, dass ja alle Biirger, behindert oder
nicht, angemessen betreut und ausgebildet
werden. Trotzdem wurde auch in Kanada
der Bedarf an neuen Wegen und Losungen
festgestellt, Jugendliche besser auf den Uber-
gang in das Erwachsenenalter zu unterstiit-
zen [2].

Die politischen Anstrengungen in den
USA sind auf Initiativen der Fach- und Pa-
tientenverbande zuriickzufiithren, die z. B.
im Jahre 2002 zur Veroffentlichung eines
Konsensuspapiers fiihrten, welches aus der
engen Kooperation sowohl von Kinder- und
Jugendérzten, Vertretern der Erwachsenen-
medizin, Hausdrzten, Psychologen, Pddago-
gen, Therapeuten wie auch Patienten- bzw.
Elternvertretern entstanden ist [3]. Die lei-
tenden Prinzipien fiir eine gelingende Tran-
sition sind darin beschrieben als ,,Ressour-
cenorientierung, Familienzentriertheit und
Interdisziplinaritét® In Deutschland hat sich
die Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadia-
trie und Jugendmedizin e. V. in einer Stel-
lungnahme zu dem Thema ebenfalls auf die-
ses Konsensuspapier berufen [5, 14]. Die we-
sentlichen Forderungen fiir Jugendliche mit
Behinderungen oder chronischen Erkran-
kungen im Transitionsalter sind demnach:

B Feste und verantwortliche Haupt-
ansprechpartner fiir Patienten und
Fachleute

B Aktualisierte, mobile und zugingliche
Gesundheitsinformationen iiber den
Patienten

B Jahrlich aktualisierter schriftlicher
»Iransitionsplan® ab dem 14. Lj.

B Alle sonst iiblichen Vorsorgemaf3-
nahmen miissen auch fiir Jugendliche
mit Behinderungen zugénglich sein

B Versicherungen miissen die ,,Transiti-
onsplanung® und die dafiir notwendi-
ge komplexe Koordinationsarbeit ent-
sprechend vergiiten

Barrieren fiir die Transition:

Binks et al. [4] identifizieren u.a. Barrieren
fiir eine gelingende Transition von Jugend-
lichen mit komplexen Krankheitsbildern
am Beispiel von Patienten mit Spina bifida
und Patienten mit Zerebralparese. Barrie-
ren kénnen dabei bei allen Beteiligten am
Prozess festgestellt werden. Dies fangt an
bei den Kinder- und Jugendmedizinern,
die ,,nichtloslassen konnen®, sei es, weil sie
die langjahrige Beziehung zum Patienten
und der Familie so schitzen oder weil sie
auch keine Alternative in der Erwachse-
nenmedizin sehen. Dann kénnen die Pa-
tienten selbst den Prozess der Transition
verzogern, weil sie ,,nicht gehen wollen,
da dies ein neues und unbekanntes Ter-
rain fiir sie bedeutet und u. U. sie auch er-
neut starker mit der Behinderung und dem
chronischen Charakter der Behinderung
konfrontiert. Fiir Eltern ist dieser Pro-
zess oft auch schwierig, da sie ,,die Kont-
rolle nicht verlieren wollen“ und zusehen
missen, wie ihre Kinder zunehmend Ent-
scheidungen selbst treffen. Auf der Seite
der Erwachsenenmediziner werden Bar-
rieren aufgezeigt, die in ,mangelnder
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Erfahrung mit der komplexen Erkran-
kung, die manchmal eher typisch fiir das
Kindesalter ist“, und auch ,dem Mangel
an Verfiigbarkeit eines multidisziplindren
Teams*, wie es oft fiir die addquate Versor-
gung notwendig ist, begriindet sind.

Transition und interministerielle
Zusammenarbeit

Osgood et al. [16] stellen fest, dass Tran-
sition in das Erwachsenenalter nicht nur
fiir Jugendliche mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen schwierig ist,
sondern fiir verschiedene ,vulnerable®
Gruppen eine besonders riskante Lebens-
phase darstellt. Zu diesen Gruppen zih-
len sie die Jugendlichen, die Kontakt mit
der Kinder- und Jugendpsychiatrie hatten,
in Pflegefamilien aufgewachsen sind, mit
der Jugendjustiz und dem Strafvollzug be-
fasst waren, Sonderschulen besucht haben,
sowie Jugendliche, die aufgrund ihrer Be-
hinderung oder chronischen Erkrankung
das Gesundheitssystem regelméfligin An-
spruch genommen haben. Auflerdem geho-
ren auch Jugendliche, die obdachlos sind
oder das Elternhaus frithzeitig verlassen
haben, zu der vulnerablen Population. In-
teressanterweise sind die Transitionspro-
bleme in diesen zundchst sehr unterschied-
lich anmutenden Gruppen sehr dhnlich.
Jugendliche werden mit dem Erwachsen-
werden oft plotzlich von einem anderen
System betreut, Informationen aus der Be-
treuung als Kind und Jugendlicher werden
nicht weitervermittelt, auf entwicklungs-
spezifische Bediirfnisse wird nicht einge-
gangen und die unterschiedlichen Systeme
kommunizieren oft nicht miteinander oder
nur dann, wenn es um gemeinsame Kli-
enten geht, wodurch diese wiederum eine
Schnittstellenfunktion éibernehmen miis-
sen, die oft iiberfordernd ist. Neben ver-
schiedenen US-spezifischen Ideen, diese
Mingel zu beheben, schlagen Osgood und
Kollegen auch vor, dass es sinnvoll wire,
ein integriertes System zu haben, welches
einerseits Redundanzen vermeiden wiirde
und andererseits umfassender auf die un-
terschiedlichen Bediirfnisse der einzelnen
Klienten eingehen konnte. Ein Schritt in
Richtung Integration der Systeme wurde
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in den USA im Jahre 2004 unternommen,
als das Arbeitsministerium (Department of
Labour) die Initiative ergriff, eine Partner-
schaft fiir eine gemeinsame Vision fiir die
Jugend (Shared Youth Vision partnership)
mit dem Gesundheits- und Sozialministe-
rium (Department of Health and Human
Services) und dem Justizministerium (De-
partment of Justice) einzugehen. Unter die-
ser Initiative werden Projekte unterstiitzt,
die eine bessere Zusammenarbeit zwischen
den Systemen fiir Jugendliche und junge
erwachsene Klienten verfolgen. Seit der
Griindung der Initiative wurden Projek-
te in insgesamt 30 US-Staaten entwickelt.

Auch in Kanada wurde erkannt, dass ei-
ne der Barrieren fiir einen nahtlosen Uber-
gang von Jugend- in das Erwachsenenalter
besonders fiir Jugendliche mit komplexen
Problemen oft in den unterschiedlichen
Regelungen und Zustandigkeiten der be-
teiligten Ministerien besteht. In der Pro-
vinz Alberta hat man 1998 versucht, die-
sem Problem mit der Verabschiedung ei-
ner Initiative zur Verbesserung der inter-
ministeriellen Zusammenarbeit (Alberta
Children and Youth Initiative) zu begeg-
nen. Ziel dieser Initiative ist es, die Orga-
nisation von Unterstiitzung im Bereich
der Rehabilitation (im weiten Sinne, von
Wohnumfeld iiber Schule und Berufsfin-
dung sowie tertidren Schwerpunktklini-
ken) zu verbessern und notwendige Leis-
tungen zu koordinieren. Lesley Wiart [19]
stellt in ihrer Analyse dieser Initiative je-
doch fest, dass trotz dieser Bemiithungen
um eine bessere Zusammenarbeit viele
Barrieren auch in der Struktur und Ar-
beitsphilosophie der unterschiedlichen
Ministerien begriindet sind. So werden in
Kanada Kinder im Schulalter vornehmlich
durch das Schulsystem therapeutisch un-
terstiitzt. Die Ziele dieser rehabilitativen
Mafinahmen sind jedoch auf die Teilhabe
am Schulleben ausgerichtet und kénnen
nur ungeniigend die Teilhabe in anderen
Bereichen wie dem Zuhause oder im Frei-
zeitbereich unterstiitzen.

»Best Practice” Transition
Das Thema , Transition® wird von ver-
schiedenen Fachbereichen und bezogen auf
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unterschiedliche Krankheitsbilder in der
Literatur beschrieben und erforscht. Dabei
sind die Grundprinzipien fiir die Einrich-
tung funktionierender Transitionsangebo-
te relativ klar: Als Erstes miissen die Ju-
gendlichen und ihre Familien fiir die Tran-
sition vorbereitet werden, d.h., sie miissen
sich die notwendigen Fertigkeiten aneig-
nen, Anwalt in eigener Sache zu sein, die
Angebote im Erwachsenenbereich kennen-
lernen und Entscheidungen fiir ihre wei-
tere Versorgung treffen kénnen. Zweitens
miissen die Fachleute im Erwachsenenbe-
reich entsprechend in der Betreuung von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen
sowie deren charakteristischen Behinde-
rungsbildern geschult werden, und drittens
miissen alle Beteiligten lernen, die Wiin-
sche und Ziele von Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen wahrzunehmen und bei
therapeutischen und/oder lebengestalten-
den Entscheidungen zu bericksichtigen [8].

Best practice guidelines in Ontario
Debra Stewart [18] beschreibt den evidenz-
basierten Prozess zur Entwicklung dieser
Transitionsleitlinien. Publizierte und nicht
publizierte Daten einerseits und Ergebnis-
se aus Fokusgruppenbefragungen anderer-
seits waren die wesentlichen Quellen fiir
die Entwicklung dieser Leitlinien. Dabei
ergaben sich Empfehlungen, die hier kurz
zusammengefasst werden:

1. Zusammenarbeit

Fiir eine gelingende Transition ist es not-
wendig, dass sowohl auf der Serviceebene
(Leistungserbringer) wie auf der Regulie-
rungsebene (Regelungen und Gesetze) eine
Zusammenarbeit der beteiligten Sektoren
gefordert wird.

2. Befidhigung

Patienten miissen darin befahigt werden,
Lebensziele fiir sich zu entwickeln und die
dazu notwendigen Hilfen und Unterstiit-
zungen zu identifizieren. Fachleute miis-
sen darin befdhigt werden, einen Blick
der Lebensspanne zu entwickeln und die-
sen im Kontakt mit Patienten und Fami-
lien anzuwenden. Unter Umstanden ist es
notwendig, eine Person als ,,Navigator” zu
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haben, die die beteiligten Systeme kennt
und Patienten sowie Fachleute darin berit,
welche Hilfen zur Verfiigung stehen oder
beansprucht werden kénnen.

3. Information

Das Wissen iiber die verschiedenen Aspek-
te der Transition muss einfach zuginglich
und verfiigbar sein. Fachleute sollen ihr
spezifisches Wissen mit anderen Beteilig-
ten teilen, so dass tiber die Zeit ein Zuwachs
an Kompetenzen auch bei den Berufsgrup-
pen entsteht, die vielleicht weniger Wissen
iiber den Jugend- bzw. Erwachsenenbereich
haben. Zentrale Anlaufstellen sind fiir die-
se Informationsvermittlung hilfreich.

4. Schulung und Forschung
In vielen Berufsgruppen besteht ein Be-
darf an spezifischem Wissen iiber die Be-
sonderheiten des Transitionsprozesses, der
geschult werden muss. Entsprechend be-
steht die Notwendigkeit, geeignete Mate-
rialien sowohl fiir Fachleute wie auch fiir
Patienten und Eltern zu entwickeln. Dort,
wo Transitionsprogramme etabliert wer-
den, sollen diese wissenschaftlich evaluiert
werden, da es bisher noch kaum Daten da-
ritber gibt, welche Ansitze am sinnvolls-
ten sind und dies auch regional sehr un-
terschiedliche sein kann, je nachdem, wel-
che Angebote schon zur Verfiigung stehen.
Zur Umsetzung und Unterstiitzung die-
ser Prinzipien wurde am CanChild - Cen-
ter for Childhood Disability Research an
der McMaster University ein Transitions-
ordner entwickelt. Der K.IT. Youth (Keep
it together) ist eine Weiterentwicklung ei-
nes Ordners, der in Zusammenarbeit mit
einem Familien-Netzwerk (www.hamilton-
familynetwork.com/) entwickelt wurde, um
die vielfaltigen Informationen, die sich im
Laufe der Jahre mit der Betreuung eines
Kindes mit einer Behinderung anhéufen,
zu organisieren. Ziel ist es dabei, sowohl
Eltern wie Fachleuten einen raschen Uber-
blick {iber wichtige Aspekte und anstehen-
de Untersuchungen oder kindheitstypische
Uberginge wie Einschulung, Umschulung
oder eben die Planung des Ubergangs in
das Erwachsenenalter (Tab. 2) zu gestal-
ten. Ndhere Informationen dazu finden
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sich auch unter der folgenden Homepage:
http://transitions.canchild.ca/en/About-
Transitions/transitions.asp?_mid_=3224 [1].

In Toronto wird an der Bloorview Re-
habilitationsklinik ebenfalls nach den be-
schriebenen Prinzipien vorgegangen. Ma-
terialien zur Transition sind auf der Seite
der Klinik unter www.bloorview.ca/resour-
cecentre/familyresources/growingupready.
php abzurufen.

Weiterfiihrende Links:

Familien-Netzwerk
(www.hamiltonfamilynetwork.com/)

Materialien zur Transition:
www.bloorview.ca/resourcecentre/fa-
milyresources/growingupready.php
http://transitions.canchild.ca/en/
AboutTransitions/transitions.asp?_
mid_=3224 oder www.canchild.ca/

Transitionssprechstunden

Gillette Lifetime Specialty Healthcare [15]:
Seit 2001 werden in dieser Klinik Tran-
sitionsdienste fiir Jugendliche mit unter-
schiedlichen Krankheitsbildern wie u. a.
Zerebralparesen, Spina bifida, Epilepsie,
Rett- und Down-Syndrom sowie neuro-
muskuldre Erkrankungen angeboten. Fiir
die jungen Erwachsenen wurden entspre-
chende Raumlichkeiten geschaffen, in de-
nen sie auch im Erwachsenenalter weiter-
betreut werden. Diese zeichnen sich z.B.
dadurch aus, dass die Arbeitsplitze, an de-
nen Patientengespréche gefithrt werden,
mit Doppelbildschirmen ausgestattet sind.
Dies erlaubt es Patienten, ihre elektroni-
sche Krankenakte und Befunde mit ein-
zusehen sowie ihnen Schulungsmateria-

lien zu présentieren. Solange die Transiti-
on noch nicht abgeschlossen ist, sind die
Kinder- und Jugendmediziner federfiih-
rend und die Erwachsenenmediziner wer-
den konsiliarisch hinzugezogen. Nach Ab-
schluss der Transition verlduft dies umge-
kehrt. Neben dem drztlichen Personal sind
auch die weiteren Berufsgruppen, die fiir
die multidisziplindre Betreuung dieser Pa-
tienten notwendig sind, vorhanden. Dabei
lernen diese Berufsgruppen voneinander,
was zu einer Verbesserung der Betreuung
auf beiden Seiten des Ubergangs zum Er-
wachsenensein fithrt (Transdisziplinari-
tit). So beschreibt die Leiterin dieser Am-
bulanz, Dr. Ronna Linroth, z.B., dass die
pédiatrischen Kolleginnen und Kollegen
dazu tibergegangen sind, wesentlich frither
auf E-Rollis umzustellen, im Wissen um
die moglichen Folgeschdden einer Uber-
anspruchung der oberen Extremitdten und
der Bedeutung grofitmoglicher Unabhén-
gigkeit mit zunehmendem Alter [15].

In der Provinz Ontario in Kanada wur-
de ein System entwickelt, welches an die
rund 20 Children Treatment Center (CTC)
gekoppelt ist, die dhnlich wie die Sozialpa-
diatrischen Zentren in Deutschland am-
bulante interdisziplinare Einrichtungen
fiir Kinder mit Behinderungen und Ent-
wicklungsstérungen sind. Diese Zentren
werden in Ontario vom Ministry of Child-
ren and Youth Services finanziert, also ei-
ne spezielle Versorgung neben dem Ge-
sundheitssystem (Ministry of Health and
Long Term Care) und dem Bildungssystem
(Ministry of Education). Im Bewusstsein,
dass Jugendliche mit Behinderungen und
chronischen Erkrankungen als grofite Bar-
riere das mangelnde Vertrauen der Mit-
menschen in ihre Féhigkeiten empfinden

Tab. 1: Das ,,Shared Management Modell*

Transition Fachkraft

Kind Hauptverantwortung
Unterstiitzt Eltern/

Jugendlicher Familie und Kind/
Jugendlichen

Jugendlicher Berat

Erwachsener Informiert

Eltern/Familie Patient
Erhilt Pflege/

Pflegt/betreut Betreuung

Managt/koordiniert | Beteiligt sich

Beaufsichtigt/leitet Managt/koordiniert

Berat Beaufsichtigt/leitet
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[17 in 13], sind die Ansétze stark patienten- und familien-
zentriert. Dies kommt in den Handlungsgrundsitzen zum
Ausdruck:

B Den Jugendlichen an erster Stelle sehen

B Familienzentriert und kultursensibel sein

B Eine Philosophie der Lebensspanne verfolgen

B Sich auf individuelle Stirken und Bediirfnisse und

nicht pauschal auf das Krankheitsbild konzentrieren

Der Ubergang der Verantwortung von der Fachkraft (Arzte,
Pflegepersonal, Therapeuten) zum miindigen, selbstbestimm-
ten erwachsenen Patienten ist anhand des Shared Management
Modells dargestellt [12 in 7]. Eine modifizierte deutsche Be-
arbeitung ist hier abgebildet (Tab. 1).

Es wird empfohlen, mit jedem Jugendlichen ab dem
12. Lebensjahr einen Ubergangsplan (Transition Plan) zu ent-
werfen. In diesem Ubergangsplan werden die individuellen
Entwicklungsziele sowie die vorhandenen Ressourcen fest-
gehalten. Auflerdem enthilt er eine Zusammenfassung des
bisherigen klinischen Verlaufs mit den Daten der beteilig-
ten Fachleute. Im Alter von 14 und dann wieder mit 17 Jah-
ren wird dieser Plan noch mit einem ,,Transition Kit“ ver-
vollstindigt, in dem weitere Tipps fiir die jeweilige Entwick-
lungsstufe enthalten sind. Eine Besonderheit des Modells
in Ontario besteht noch in der Offentlichkeitsarbeit und in
Schulungsprogrammen fiir die Jugendlichen mit spezifischen
Themenschwerpunkten wie ,,soziale Kompetenz®, ,,Gewichts-
kontrolle®, ,Verreisen mit einer Behinderung®, ,,Kochen® etc.
Mit jahrlichen Informationsveranstaltungen wird in der Ge-
meinde dafiir geworben, das Umfeld und die Einstellung der
Menschen forderlich fiir Menschen mit Behinderung zu ge-
stalten. Diese Aktivitdten sind jedoch von Region zu Region
unterschiedlich.

An der University of Minnesota besteht ein Programm zur
Ubergangsversorgung namens ,,USpecial Kids“ [11]. Dieses
Programm basiert auf dem sogenannten ,,Medical Home Mo-
dell“. Dies bedeutet, dass vor allem fiir Jugendliche mit kom-
plexen chronischen Erkrankungen oder Behinderungen ein
»arztliches Zuhause® geschaffen wird, welches aus einem fes-
ten Team besteht, das federfiithrend die Betreuung dieser Pa-
tienten in der Klinik steuert. Die wichtigsten Aufgaben dieses
Teams sind folgende:

B Standige Erreichbarkeit eines Ansprechpartners
Schnittstelle zu den pédiatrischen Fachdisziplinen
Schnittstelle zur Erwachsenenmedizin
Aufbereitung der bisherigen Krankengeschichte — Epikrise
Planung und Koordination der weiteren Termine
Dazu stehen dem Team folgende Fachkrifte

zur Verfiigung:

¢ 1koordinierende Pflegekraft

¢ 1 Krankenpflegekraft (nurse practitioner)

¢ 1 Biirokraft

¢ 1Kinder- und Jugendartzt/4rztin
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Tab. 2: Zeitschiene fiir die Transitionsplanung

Anregung, einfache Tatigkeiten selbst durchzufiihren und nur selten
die Dinge fiir die Kinder erledigen, die sie schon selbst tun kénnen.
Kontaktaufnahme mit der Friihforderung, um gezielte Férderung einleiten

Kinder mit ihrer Entwicklung angepassten Aufgaben im Haushalt
betrauen. Gelegenheiten fiir den Kontakt und die Interaktion mit

Anfangen zu fragen: ,,Was willst du werden, wenn du grof3 bist?*

Gesundheitsberufe zu interagieren und Verantwortung fiir die

Fahigkeiten identifizieren. Auch dariiber sprechen, wie die Behinderung
die Berufswahl beeinflussen kann. Mit dem schulischen Berufsfindungs-

Transitionshefte und Checklisten konnen Jugendlichen helfen, ihre
Zukunftsziele herauszuarbeiten und zu entscheiden, welche Fahigkeiten

Ggf. Jugendliche darin unterstiitzen, kleine Aushilfsjobs anzunehmen

Schriftliche Informationen {iber die Berufsausbildungsprogramme
flir Menschen mit Behinderung und die Unterstiitzungsméglichkeiten

Einen Transitionsplan fiir den Ubergang in das Erwachsenenleben,

Den Jugendlichen nach den Zukunftspldnen fragen und wie er/sie
hofft, diese zu verwirklichen. Dem Jugendlichen und den Eltern Informa-
tionen iiber Unterstiitzungsmoglichkeiten zur Entwicklung arbeitsmarkt-

unterstiitzen, eine geeignete medizinische Versorgung im Erwachsenen-

Alter Schliisselelemente fiir die Planung
0 -3 Jahre
zu kdnnen
3 -5 Jahre
anderen schaffen. Geeignete Vorschulprogramme finden
6 — 8 Jahre
Dem Kind Gelegenheit geben, selbst mit den Mitgliedern der
8- 10 Jahre
eigene Gesundheit zu tibernehmen
Uber Berufsfindung sprechen und besondere Interessen und
10 - 11 Jahre
service Kontakt aufnehmen, wenn vorhanden
12 Jahre
sie weiterentwickeln mdchten
w2 Al oder als Freiwilllige zu arbeiten
13 - 14 Jahre
fiir diese Programme zur Verfiigung stellen
14)ahre u.a. die Gesundheitsversorgung, entwickeln
14 - 18 Jahre
relevanter Fahigkeiten vermitteln
Den jungen Erwachsenen ein Jahr vor der Uberweisung darin
18 — 19 Jahre

bereich zu finden und die notwendigen Informationen zur Ubermittlung

an diesen Bereich vorbereiten

Aus: Blomquist KB, Brown G, Peersen A, et al 1998 Transitioning to independence: challenges for young people with disabili-
ties and their caregivers. Orthop Nurs;17(3): 31 (eigene Ubersetzung)

Wenn ein Jugendlicher mit einer chro-
nischen Erkrankung oder Behinderung die
fachliche Unterstiitzung der Universitits-
Kklinik benétigt, wird der Kontakt zunéchst
iiber das ,,arztliche Zuhause® dieses Pati-
enten hergestellt. Das ,,Transition Team"
ist iber den Fall informiert und kann alle
weiteren notwendigen Schritte einleiten
sowie als zentraler Ansprechpartner fiir
die niedergelassenen Arzte und die oft un-
terschiedlich beteiligten Fachleute fungie-
ren. Dazu kommt dann auch je nach Fra-
gestellung die Einbeziehung von Fachleu-
ten aus der Erwachsenenmedizin mit der
schrittweisen Ubergabe des Patienten an
diese drztlichen Kollegen. Bis in das Er-
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wachsenenalter hinein bleibt das Team ein
Ansprechpartner auch fiir die Erwachse-
nenmediziner sowie fiir den Patienten und
die Familie.

Schlussbemerkung

Transitionsprozesse sind im Prinzip ein-
fach, im Detail jedoch komplex. Sie kon-
nen, so wie die Zeit, nicht aufgehalten
werden, und aufgrund der raschen Ver-
anderungen im Jugendalter unterliegen
sie manchmal einer dramatischen Dyna-
mik. Es ist daher wichtig, rechtzeitig und
zielgerichtet daraufthinzuwirken, dass die
zwangslaufig erfolgende Transition auch
ein Erfolg wird und der junge Erwachsene

mit Stolz auf die zuriickliegende Entwick-
lung blickt und selbstbewusst Anwalt sei-
ner eigenen Bediirfnisse ist.

Neben Barrieren, die im Prozess des Er-
wachsenenwerdens selbst liegen (Loslassen,
Verabschieden, Angst vor dem Unbekann-
ten) sind in der wissenschaftlichen Litera-
tur auch strukturelle Barrieren identifiziert
worden, die mehr mit den unterschiedli-
chen Systemen und der Fragmentierung
von Zustidndigkeiten in diesen Systemen zu
tun haben. Im medizinischen Bereich be-
trifft dies vor allem die mangelnden inter-
disziplinidren Einrichtungen fiir Erwach-
sene, die sich mit in der Kindheit begin-
nenden chronischen Erkrankungen und
Mehrfachbehinderungen beschiftigen.
Hier kann sicher ein erheblicher Wissens-
transfer zwischen Kinder- und Jugend-
medizin und Erwachsenenmedizin erfol-
gen. Auch wenn die Bereitschaft zur Zu-
sammenarbeit auf der Ebene der Fachleute
besteht, scheitern die guten Vorsitze oft an
der mangelnden oder im System nicht vor-
gesehenen Finanzierung solcher Vorhaben.
Vor allem die Beispiele aus den USA zei-
gen, dass es moglich ist, unter Wahrung der
administrativen Strukturen neue Initiati-
ven zu starten, die eine interministerielle
Zusammenarbeit fordern und letztendlich
direkt vor Ort zur Verbesserung der Ver-
sorgung der Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen fiithren kann.

Danksagung: Ich danke meinem Kollegen
Dr. Jan Willem Gorter ganz herzlich fiir die
wertvollen Hinweise und die Durchsicht des
Manuskripts.
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Kieferfehlstellungen frithzeitig erkennen

FUNDSACHEN

Kieferfehlstellungen bei Kleinkindern
fuhren oftmals zu langwierigen und
kostenintensiven Behandlungen im
Jugendalter. Um diese zu vermeiden,
rat der Fachkreis ,,Junge Kieferortho-
padie®, alle Kinder regelmafig auf
Zahn- und Kieferstellungen zu unter-
suchen.

Ginstige Wachstumsvorgdnge in der
Phase, in der der Zahnwechsel von
Milchzahngebiss zu bleibendem Ge-
biss noch nicht abgeschlossen ist,
spielen eine entscheidende Rolle. Die-
se Phase findet zwischen dem 4. und
10. Lebensjahr statt und kennzeichnet
den Zeitraum, in dem kieferorthopa-
dische Frithbehandlung (Dehnplatte,
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Mundvorhofplatte etc.) indiziert ist.
Eine rechtzeitige Diagnose entscheidet
iber den Behandlungserfolg. Der Fach-
kreis rat daher allen Kinderéarzten, das
Kiefer- und Zahnwachstum regelmafig
und genau zu untersuchen. Bei Auf-
falligkeiten wie friihzeitigem Zahnver-
lust, fehlerhaften Zahndurchbriichen,
Kreuz- und Riickbissen etc. ist ein Be-
such beim Zahnarzt angezeigt.

Weitere Informationen dazu sowie eine
Liste von kieferorthopddisch tatigen
allgemeinen Zahndrzten gibt es unter
www.junge-kfo.de.

Quelle: Information des Fachkreises
»Junge Kieferorthopddie*
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