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Die monatliche Information der
Stiftung Kindergesundheit fur

Journalistinnen & Journalisten . . . L . L.
Stiftung Kindergesundheit informiert Giber die schwieri-

ge Suche nach der richtigen Betreuung

Wenn chronisch kranke Kinder
erwachsen werden

Eine gute Nachricht, ohne Zweifel: Kinder mit schweren,
chronischen Krankheiten, die zu friiheren Zeiten nur eine
begrenzte Lebensspanne hatten, erreichen heute immer
haufiger das Erwachsenenalter. Dank verbesserter Be-
handlungsmdglichkeiten diirfen viele von ihnen trotz
ihrer Behinderung mit einer Lebenserwartung rechnen,
wie sie noch vor wenigen Jahrzehnten kaum vorstellbar
gewesen wiére. Doch das Alterwerden bringt leider auch
neue Probleme mit sich. Der Wechsel von der kinderarzt-
lichen Betreuung zur Erwachsenenmedizin kann die bis
dahin zufrieden stellenden Behandlungsergebnisse plotz-
lich in Frage stellen: Es drohen Riickschritte statt Fort-
schritte. Auf dieses drangende und immer gréBer werden-
de Problem macht die in Miinchen beheimatete Stiftung
Kindergesundheit in ihrer aktuellen Stellungnahme auf-
merksam.

.Eine geplante und organisierte Uberfiihrung der jungen Patienten
an die nachste medizinische Instanz ist von groBBer Bedeutung”, sagt
Professor Dr. Berthold Koletzko, Vorsitzender der Stiftung Kinderge-
sundheit und Stoffwechselexperte der Universitatskinderklinik Mun-
chen. ,Der Wechsel der arztlichen Bezugspersonen fallt in eine
besonders sensible Phase der Entwicklung, die sorgféltig gestaltet
werden muss, um das in der padiatrischen Betreuung Erreichte nicht
zu gefahrden. Wachstum und Pubertéat, Schulausbildung und Berufs-
wabhl, Freundschaften und Sozialleben sind angesichts der chronischen
Erkrankung eine groBBe Herausforderung. Die heranwachsenden Pa-
tienten und ihre Eltern mussen deshalb schon frihzeitig auf die unter-
schiedliche Arbeitsweise der Fachdisziplinen vorbereitet werden”.

Verbesserungen in der Therapie, Spezialisierung der Behandlung und
die gelungene Vernetzung der Kinderarztpraxen mit Kinderkliniken
und sozialpadiatrischen Zentren haben die Lebensqualitat und die
Lebenserwartung von vielen chronisch kranken und behinderten
Kindern in bemerkenswertem Ausmaf verbessert.

Die Stiftung Kindergesundheit nennt dazu einige Beispiele:
Die angeborene Stoffwechselstérung Mukoviszidose (auch cystische
Fibrose genannt) ist zwar auch heute noch nicht heilbar, die Chan-
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cen einer Besserung sind jedoch in den letzten Jahrzehnten dramatisch gestiegen.
Noch vor 60 Jahren starb die Mehrzahl der betroffenen Kinder im ersten Lebensjahr
und auch die anderen Uberlebten nur selten die ersten vier Jahre. Dank der verbes-
serten Behandlungsmethoden liegt die Lebenserwartung der Betroffenen heute bei
31 Jahren.

Die angeborene Chromosomenstérung Down-Syndrom (,, Trisomie 21") ist ebenfalls

nicht heilbar. Aber viele der mehr als 120 Symptome, die bei dem Leiden haufiger

vorkommen, kénnen beeinflusst oder gebessert werden. Die durchschnittliche

Lebenserwartung fur Frauen mit einer , Trisomie 21" liegt heute bei 59 Jahren, fur

Manner bei 61 Jahren.

» In Deutschland leben

zurzeit geschiatzt rund Menschen mit einer schweren geistigen Behinderung werden durchschnittlich 59

1,3 Millionen Kinder Jahre, mit einer leichten geistigen Stérung 74 Jahre alt.

und Jugendliche mit Kinder, die mit einem so genannten Neuralrohrdefekt geboren werden (dazu zdhlen
chronischen zum Beispiel Spina bifida oder die Meningomyelocele) haben heute eine zum Teil

normale Lebenserwartung.

Erkrankungen «

Menschen mit spastischen Bewegungsstérungen werden abhangig vom Auspra-
gungsgrad ihrer Stérung zwischen 20 und Uber 80 Jahre alt.

Seltene Krankheiten oft unbekannt

Nach einer Hochrechnung der Deutschen Gesellschaft fur Sozialpadiatrie leben in
Deutschland zurzeit rund 1,3 Millionen Kinder und Jugendliche mit chronischen
Erkrankungen. Uber 90 Prozent von ihnen werden das Erwachsenenalter erreichen.
Der Bedarf fur eine geregelte Ubergangsversorgung betragt zwischen 12.000 und
30.000 Menschen pro Jahrgang.

Das komplexe Problem wird von den Medizinern haufig als Transition bezeichnet.
Professor Koletzko: , Gemeint ist der zielgerichtete und geplante Ubergang heran-
wachsender und junger Erwachsener mit chronischen kérperlichen oder medizinischen
Problemen von einer Kind-zentrierten zu einer Erwachsenen-orientierten Gesundheits-
versorgung.

Die Hurden sind dabei oft nur schwer zu Gberwinden: Viele der seltenen Erkrankungen
sind Erwachsenenmedizinern ganzlich unbekannt. Man findet oft keine kompetenten
Fachleute in erreichbarer Néhe. Die aufwandige Betreuung der einzelnen Patienten
wird von den Krankenkassen nicht ausreichend honoriert. Es fallt auBerdem oft schwer,
im Labyrinth der Zustandigkeiten den richtigen Kostentrager zu finden”.

So lange sie noch Kinder oder Heranwachsende sind, werden die kleinen Patienten mit
einer chronischen koérperlichen oder geistigen Krankheit oder einer Mehrfachbehinde-
rung in enger Zusammenarbeit mit Kinderkliniken, spezialisierten Kinder- und Jugend-
medizinern und den Uber 130 sozialpadiatrischen Zentren in Deutschland interdiszipli-
nar betreut. Die padiatrische Betreuung endet je nach Vereinbarung mit den Kosten-
tragern zwischen dem 18. und 21. Lebensjahr.
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» Die Entwicklungs-
prozesse sind
durch chronische

Krankheiten

verlangsamt und

kompliziert «

Miihsame Suche nach den Experten

Danach mussen sich aber die Eltern oft verzweifelt um eine angemessene Weiterver-
sorgung ihrer kranken jungen erwachsenen Kinder bemuihen. Sie mussen sich die
Angebote der Erwachsenenmedizin bei spezialisierten Arzten zum Beispiel fur Gastro-
enterologie, Neurologie, Psychiatrie oder Orthopadie selbst zusammensuchen. Eine
koordinierte, interdisziplindre Zusammenarbeit findet bei den Fachdisziplinen fur das
Erwachsenenalter nur selten statt, so die Stiftung Kindergesundheit.

Die Unterschiede kénnen enorm sein. Professor Koletzko: , Die Entwicklungsprozesse
sind durch chronische Krankheiten verlangsamt und kompliziert. W&hrend sich Arzte in
der Kinder- und Jugendmedizin bei der Behandlung in der Regel viel Zeit nehmen, stets
Wachstum und Entwicklung des jungen Patienten beritcksichtigen und die ganze Fami-
lie betreuen, fokussiert sich die Erwachsenenmedizin eher auf die Diagnostik und auf
das ,disease management’ der Krankheit sowie auf die Uberwachung des Patienten”.

Finanzierung — der groBBe Knackpunkt
Viele Erwachsenenmediziner sind zudem zur Behandlung von jungen Erwachsenen mit
seltenen chronischen Krankheiten oder Behinderungen nicht ausreichend ausgebildet.

Auch die Finanzierung der notwendigerweise umfangreichen BehandlungsmafBnah-
men ist unter den heutigen Rahmenbedingungen von niedergelassenen Erwachsenen-
medizinern kaum zu bewerkstelligen.

Probleme gibt es aber auch von Seiten der Patienten, raumt die Stiftung Kinderge-
sundheit ein: Es kommt haufiger zu Konflikten mit den Eltern und Arzten Gber Medi-
kation, Ernahrung oder Lebensfiihrung. Vielen Jugendlichen gelingt es nicht, eine kon-
tinuierliche Betreuung in Anspruch zu nehmen und eine ausreichende Eigenverant-
wortung zu entwickeln. Sie verlieren so fur klrrzere oder langere Zeit den Kontakt zu
der notwendigen Spezialbetreuung. Oft stellen sie sich in den fachlich qualifizierten
Einrichtungen der Erwachsenenmedizin erst dann wieder vor, wenn — méglicherweise
vermeidbare — Komplikationen aufgetreten sind.

Von ,.notwendig” bis , kein Bedarf”

Das Problem ist bereits erkannt, wenn auch nicht allgemein akzeptiert, berichtet die
Stiftung Kindergesundheit. So hat der ,Sachverstandigenrat zur Begutachtung der
Entwicklung im Gesundheitswesen” hat fur sein Sondergutachten 2009 (Titel:
+Koordination und Integration - Gesundheitsversorgung in einer Gesellschaft des lan-
geren Lebens”) an verschiedene wissenschaftliche Gesellschaften und Organisationen
der Patientenbetreuung einen Fragebogen unter anderem zur Beurteilung der
Problematik bei der Ubergangsversorgung versandt. Wie zu erwarten, fielen die
Antworten hochst unterschiedlich aus:

Die Deutsche Krankenhausgesellschaft erkennt zwar ausdricklich die zunehmende
Notwendigkeit einer Ubergangsversorgung. Sie sieht aber die Probleme weniger in
den Kliniken, sondern eher im niedergelassenen Bereich.

Die Kassenarztliche Bundesvereinigung KBV raumte ein: ,Im Ubergang von padiatri-
scher zur Erwachsenenversorgung wird von Patientenseite vielfach von einer zuwen-
dungsarmeren und weniger intensiven medizinischen Betreuung berichtet”. Sie fugte
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» Die Stiftung
Kindergesundheit
empfiehlt die
Erhohung des

Vernetzungsgrades

der beteiligten

Institutionen «

aber sogleich hinzu: ,Es kann jedoch nicht sein, dass die im Rahmen der Padiatrie gege-
benenfalls entstandene Bindung regelhaft fur das gesamte Patientenkollektiv der Kin-
derarztpraxen bis ins hohe Erwachsenenalter fortgefuhrt wird.

Die hierbei wahrgenommenen Defizite sind auch nicht durch die Schaffung spezifischer
Versorgungsangebote einer ,Ubergangsmedizin’ |6sbar”. Fazit der KBV: ,Einen gene-
rellen Bedarf fir besondere MaBnahmen der Ubergangsversorgung sehen wir nicht.
Fur seltene Krankheiten kénnen Kinderarzte die Behandlung ihrer Patienten auch bis in
das Erwachsenenalter fortfuhren, wenn die Patienten dies z. B. aufgrund der Komplexi-
tat des Krankheitsbildes und der Kompetenz des Kinderarztes wiinschen”.

Fur den Verband der Universitatskliniken Deutschlands nahm Kinder- und Jugendarzt
Professor Dr. Georg Friedrich Hoffmann (Heidelberg) Stellung. Er ortete das Problem im
finanziellen Bereich: ,Ein entscheidender fehlender Anreiz ist das Fehlen einer ausrei-
chenden spezifischen Finanzierung der Ubergangssprechstunden sowie weiterer MaB-
nahmen zur Verbesserung der Ubergangsversorgung. An der Ubergangssprechstunde
nimmt die doppelte Anzahl arztlichen Personals teil, z. B. ein Padiater und ein Internist
sowie weitere spezialisierte Berufsgruppen, z. B. Erndhrungsberaterinnen, Psychologen
und so weiter. Die Finanzierung derartiger Sprechstunden sollte im Rahmen einer aus-
reichenden Fallpauschalierung fur alle chronischen Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters gesichert werden”.

Die Deutsche Gesellschaft fur Sozialpadiatrie setzt sich mit besonderem Nachdruck fur
eine bessere Koordination des Ubergangs ein. Es kénne nicht sein, dass chronisch kran-
ke Jugendliche und ihre Familien mit Vollendung des 18. Lebensjahres als Folge der
rigiden Regelungen im Krankenversicherungsrecht von ihrer bis dahin interdisziplindren
und spezialisierten Betreuung auf eine Grundversorgung fallen, die eine deutlichen
Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes, ihrer bereits erreichten Funktions-
fahigkeiten und Teilhabemoglichkeiten nach sich zieht, so die Sozialpadiater.

Teamarbeit angemahnt
Die Stiftung Kindergesundheit empfiehlt zur Lésung des Problems die Erhohung des
Vernetzungsgrades der beteiligten Institutionen sowie die feste Etablierung von
Transfersprechstunden. Idealerweise sollte der Prozess der Ubergabe schon Jahre vor
dem Transfer einsetzen.
Weitere Voraussetzungen:

Vorbereitung der Ablésung von den Eltern;

Kommunikation mit Kollegen der Erwachsenenmedizin;

Zeitkorridor zwischen 16 und 21 Jahren;

Gemeinsame Termine mit Mitgliedern beider Teams;

Transfer aller wichtigen Informationen;
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Absprachen/Vereinbarungen mit den Patienten;
UnterstUtzung von Freunden/Erwachsenen sicherstellen;
Telefonische Nachfragen, ob der Transferprozess erfolgreich war.

Fazit der Stiftung Kindergesundheit: Es besteht die groBe Gefahr, dass jugendliche
Patienten mit Behinderungen und chronischen Krankheiten im komplizierten Gesund-
heitssystem verloren gehen. Eine Verbesserung der Zusammenarbeit von Kinder- und
Jugendarzten und Erwachsenenmedizinern ist deshalb dringend notwendig!

Nachdruck kostenlos. Wir freuen uns liber einen Beleg.

Bitte helfen Sie uns

Fordern auch Sie die Gesundheit unserer Kinder durch lhre Spende, die in voller
Hohe den Projekten der Stiftung Kindergesundheit zugute kommt.

Dieser Newsletter wird Mit einem Beitritt zum Freundeskreis der Stiftung Kindergesundheit kénnen Sie die
unterstiitzt von Arbeit der Stiftung regelmaBig fordern.

. Mehr Informationen hierzu finden Sie unter:
Agentur fur

Print & Kommunikation www.kindergesundheit.de

Spendenkonto Nr.: 520 55 520,

www.strukturplan.de . .
Hypovereinsbank Munchen, BLZ: 700 202 70




