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1 Einleitung 

Der Begriff „Transition“ bezeichnet in der medizinischen Terminologie den zielgerichteten und 

geordneten Übergang von Heranwachsenden und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkran-

kungen von einem kinderzentrierten in ein erwachsenenorientiertes Gesundheitssystem (Blum 

et al. 1993).  

National und international wurde dem Prozess der Versorgungsforschung im Bereich chroni-

scher Erkrankungen verstärkt Aufmerksamkeit gewidmet (Hepburn et al. 2015; Scriba 2012). 

Zahlreiche Modelle und klinische Programme wurden und werden aktuell zur Verbesserung der 

Versorgung während der Transition in verschiedenen pädiatrischen Subdisziplinen etabliert (Fin-

dorff et al. 2016; Huang et al. 2014; Sharma et al. 2014).  

 Als Ziele der Transition wurden von McDonagh 2005 bezeichnet:  

1. Bereitstellung einer hohen Qualität, einer koordinierten, ununterbrochenen Gesundheitsver-

sorgung, die patientenorientiert, alters- und entwicklungsentsprechend, kulturangepasst,  

flexibel, ansprechend und verständlich ist, 

2. Förderung von Kommunikation, Entscheidungsfähigkeit, Selbstversorgung, Durchsetzungs-

vermögen, Selbstbestimmung, Selbstvertretung, 

3. Steigerung des Gefühls der Selbstkontrolle und Unabhängigkeit in der Gesundheitsversor-

gung, 

4. Maximierung des lebenslangen Potentials, 

5. Unterstützung der Eltern/ Betreuer des Jugendlichen während der Transition und Verbesse-

rung ihrer eigenen Interessenvertretung.  

(freie Übersetzung der Verfasserin)  

 

Als wesentliche Voraussetzungen für das Gelingen der Transition sind genannt worden: 

- Langfristige und intensive Zusammenarbeit zwischen Pädiater und Erwachsenenmediziner 

- Kommunikation zwischen Eltern, Ärzten und Patienten, wobei auf die Eigenverantwortlich-

keit der Patienten besonderes Augenmerk gelegt werden sollte 

- Eine „multiprofessionelle Versorgung“ mit Integration von Fachkräften aus den Bereichen 

Pädagogik, psychosoziale Versorgung, Lebenscoaching  

(Scriba 2012) 
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Es wird als eine weitere entscheidende Prämisse für einen erfolgreichen Übergang eines chro-

nisch kranken Adoleszenten aus der Pädiatrie in die Erwachsenenmedizin eine ausreichende 

Versorgungskompetenz in der Erwachsenenmedizin angeführt. Von Bedeutung ist laut Findorff 

et al. die Gewährleistung einer ausreichenden Versorgung in der Erwachsenenmedizin. Für be-

stimmte Indikationen sind demnach die Fachkompetenzen der Erwachsenenmedizin bisher 

kaum ausreichend. Gründe für diesen Umstand finden sich zum einen darin, dass Patienten erst 

seit Kurzem infolge der Fortschritte in der medizinischen Versorgung das Erwachsenenalter er-

reichen. Durch neue Einsichten im Bereich der Ätiologie und Pathogenese vieler Krankheiten des 

Kindes- und Jugendalters haben sich auch neue Therapieansätze ergeben. Schließlich haben sich 

nach diesen Erkenntnissen wichtige Strukturen in der Erwachsenenmedizin für die Behandlung 

besonderer Patientengruppen noch nicht angepasst (Findorff et al. 2016). 

Eine besondere Situation liegt bei Patienten mit geistiger oder mehrfacher Behinderung vor, da 

diese oft auch im Erwachsenenalter keine ausreichende Selbstständigkeit erreichen, sie meist 

unter zusätzlichen Komorbiditäten leiden und eines multidisziplinären Behandlungsansatzes be-

dürfen (Camfield et al. 2014), bei dem auf spezifische Bedürfnisse eingegangen werden muss 

(Sonneveld et al. 2013).  

Die Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen neurologischen Erkrankungen, 

körperlichen oder geistigen Behinderungen sowie komplexen mehrfachen Behinderungen er-

folgt in Deutschland laut § 119 SGB V (SGB V 2016) in Sozialpädiatrischen Zentren (SPZ). Die 

Ermächtigung für SPZs wird durch regionale Zulassungsausschüsse für die Behandlung der Pati-

enten mit genannten Erkrankungen bis zum Erreichen des 18. Geburtstages, der Volljährigkeit 

erteilt (Hollmann et al. 2014). Auch für Patienten, die aufgrund der Ausprägung ihrer kognitiven 

Behinderung trotz des Erreichens der Volljährigkeit keine Selbstständigkeit und Geschäftsfähig-

keit erreichen können, wird von den Zulassungsausschüssen keine Behandlung im SPZ nach dem 

18. Geburtstag genehmigt. Nur in seltenen Einzelfallentscheidungen werden durch die Kranken-

kassen Sondergenehmigungen für temporär begrenzte Weiterbehandlungen bewilligt.  

 

In dieser Studie wurde untersucht, ob ein Zusammenhang zwischen der Schwere und Komplexi-

tät der chronischen neurologischen Erkrankung der ehemaligen Patienten des Göttinger SPZs 

und dem Gelingen der Transition besteht.  

Anlass zu dieser Untersuchung gab die Tatsache, dass bisher nur wenige Studien veröffentlicht 

wurden, die den Einfluss von krankheitsimmanenten Faktoren auf den Prozess der Transition 

bei Patienten mit chronischen neurologischen Erkrankungen thematisieren (Camfield et al. 
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2014;  Geerlings et al. 2015; Stewart 2009; Thomson et al. 2014). Ebenso zeigt sich im persönli-

chen Kontakt mit den Angehörigen der Patienten im Rahmen dieser Studie ein großes Interesse 

zur weiteren Aufarbeitung und Optimierung der Transitionsproblematik aufgrund des oft zu ab-

rupten Übergangs von der pädiatrischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin.
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2 Hintergründe 

2.1 Transition 

Definition  

Die o.g. Definition der Transition durch Blum et al. stellt den optimalen, nicht aber den realen 

Prozess des Übergangs von der Pädiatrie in die Erwachsenenmedizin dar (Steinbeck et al. 2008). 

Blum beschreibt, dass das Erwachsenwerden nicht nur bei erkrankten Jugendlichen, sondern 

auch bei Gesunden einem Transitionsprozess gleichzusetzen ist. Pubertät, Autonomie, persönli-

che Identität, Sexualität, Erziehung und Berufswahl können durch beeinträchtige körperliche  

oder mentale Fähigkeiten, Schmerz, Verschlechterung des Gesundheitszustandes, erzwungene 

Abhängigkeit und subjektiv wahrgenommene Prognose beeinflusst werden (Blum et al. 1993). 

Aufgrund dieser Komplexität sollten Kinder mit und ohne besondere medizinische Bedürfnisse 

auf den Prozess vorbereitet werden (American Academy of Pediatrics 2011). Chronische Erkran-

kungen erhöhen allerdings die Komplexität der Transition erheblich.  

Abzugrenzen von dem Begriff „Transition“ ist der Terminus „Transfer“. Als „Transfer“ bezeichnet 

man den konkreten Zeitpunkt, zu dem Heranwachsende in die Versorgung der Erwachsenenme-

diziner übergeben werden. Der Transfer ist dementsprechend ein einzelnes Ereignis im langwie-

rigen und komplexen Prozess der Transition (American Academy of Pediatrics 2011; Camfield 

und Camfield 2011; Davis et al. 2014; McDonagh 2005; Sachverständigenrat zur Begutachtung 

der Entwicklung im Gesundheitswesen 2009)  

 

Epidemiologie 

Die Bedeutung der Transition ergibt sich aus verschiedenen Entwicklungen der letzten Jahr-

zehnte. Nach den Daten des Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) bedürfen 13,7% der 

Kinder und Jugendlichen in Deutschland einer speziellen medizinischen Versorgung (Scheidt-

Nave et al. 2007), davon leiden 38,7% unter einer chronischen Erkrankung (Scheidt-Nave et al. 

2008). Etwa eine Generation zuvor erreichten die meisten Kinder mit Behinderungen oder chro-

nischen Erkrankungen die Volljährigkeit nicht, da sie vorher verstarben. Mittlerweile überleben 

mehr als 90% bis in das Erwachsenenalter (American Academy of Pediatrics et al. 2002). 
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2.2 Sozialpädiatrische Zentren 

Sozialpädiatrische Zentren stellen eine unter ärztlicher Leitung stehende institutionelle Sonder-

form interdisziplinärer, ambulanter medizinischer Behandlungszentren für Kinder und Jugendli-

che im Kontext mit dem sozialen Umfeld dar (Hollmann et al. 2014). SPZ sind auf diejenigen 

Kinder ausgerichtet, „die aufgrund der Art, Schwere oder Dauer ihrer Krankheit oder einer dro-

henden Krankheit nicht von anderen geeigneten Ärzten oder in geeigneten Frühförderstellen 

behandelt werden können“ (SGB V 2016). Die Ermächtigung wird vom örtlichen Zulassungsaus-

schuss erteilt. 

Während im § 119 SGB V keine Einschränkung auf spezielle Diagnosegruppen oder Krankheits-

bilder formuliert ist, werden de facto in den meisten Sozialpädiatrischen Zentren in Deutschland 

nur Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen des Nervensystems und mit Entwick-

lungsstörungen sowie vielerorts auch mit kinder- und jugendpsychiatrischen Krankheitsbildern 

betreut (Schlack et al. 2009).  

Hervorzuheben ist dabei das Konzept einer interdisziplinären und multiprofessionellen Diagnos-

tik, Behandlungsplanung und Therapie.  

Ein Team aus Psychologen, Physiotherapeuten, Logopäden, Ergotherapeuten, Sozial- und Heil-

pädagogen und weiteren Funktionskräften arbeitet unter pädiatrischer Leitung. Das gesamte 

Behandlungskonzept von Diagnostik, Therapie und Rehabilitation wird unter besonderer Be-

rücksichtigung des sozialen Umfeldes der Patienten durchgeführt. Eltern und enge Bezugsper-

sonen werden begleitend beraten und angeleitet. Die interdisziplinäre Zusammenarbeit und die 

Integration unterschiedlicher Perspektiven ermöglichen die Entwicklung eines Gesamtbildes, 

um eine optimale Entwicklungsdiagnostik zu gewährleisten und Behandlungspläne zu erstellen, 

die allen Gesichtspunkten entwicklungsgestörter Kinder gerecht werden. Klinische Pädiatrie, pä-

diatrische Rehabilitation und öffentlicher Gesundheitsdienst werden durch die genannten Kon-

zepte in SPZs integriert. 

 

Durch die Bundesarbeitsgemeinschaft Sozialpädiatrischer Zentren (BAG SPZ) der Deutschen Ge-

sellschaft für Sozialpädiatrie und Jugendmedizin e.V. (DGSPJ) wurden Ziele und Aufgaben eines 

SPZ formuliert: 

- „[…] interdisziplinäre Diagnostik, Behandlungsplanung und Therapie […] unter Abstimmung 

auf die Krankheit und Entwicklung des jeweiligen Kindes […] 

- Koordination ärztlicher, psychologischer, therapeutischer, sozialer und pädagogischer Tätig-

keit [im Sinne eines multidisziplinären Konzeptes] 
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- Verlaufsuntersuchungen […] 

- Erbringung der Komplexleistung Frühförderung […] 

- ambulante Rehabilitation […] 

- umfassende Linderung der Folgen entwicklungsneurologisch bedingter Erkrankungen; Nut-

zung der Ressourcen des Patienten 

- Förderung der Persönlichkeitsentwicklung und Selbstständigkeit [der Patienten] 

- Stärkung der familiären Ressourcen 

- Verbesserung des Krankheitsbewältigungsprozesses und der Lebensqualität für den Patien-

ten wie für die Familie 

- […] Optimierung der sozialen Integration in Familie und Umfeld 

- Vernetzung mit anderen Institutionen […]“ (Hollmann et al. 2014) 

  

Besonderheiten des SPZ Göttingen 

Die Versorgungsschwerpunkte des SPZ Göttingen weisen Besonderheiten auf, die auf regionale 

Gegebenheiten und auf die Einbindung des SPZ in eine universitäre Kinderklinik zurückzuführen 

sind. 

Während psychiatrische Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen in der Region vorwiegend 

ambulant bei niedergelassenen Fachärzten für Kinder- und Jugendpsychiatrie und in der Psychi-

atrischen Institutsambulanz (PIA) der Klinik für Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychotherapie 

und Psychosomatik der Universitätsmedizin Göttingen (UMG) behandelt werden, hat das SPZ 

Göttingen einen dezidiert neurologischen Behandlungsschwerpunkt. Angepasst an die klini-

schen und Forschungsschwerpunkte der Klinik für Kinder- und Jugendmedizin der Universitäts-

medizin Göttingen werden im SPZ eine Vielzahl von Patienten mit seltenen neurogenetischen, 

neuroinflammatorischen und neuromuskulären Erkrankungen betreut. 

 

Der Zulassungsausschuss Göttingen hat das SPZ zur ambulanten Behandlung von Kindern und 

Jugendlichen bis zum 18. Geburtstag mit folgenden Überweisungsdiagnosen durch Fachärzte 

ermächtigt:  

1. Folgekrankheiten von ehemaligen Risikoneugeborenen und Frühgeborenen (z. B. Hydroze-

phalus, Zerebralparese, Epilepsien),  

2. angeborene und erworbene Störung des zentralen und peripheren Nervensystems (z. B. 

schwere globale Entwicklungsstörung, neurometabolische Krankheiten, Hirnfehlbildungen, 

Spina bifida, Folgekrankheiten nach Schädelhirntraumen),  
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3. Erkrankungen des neuromuskulären Bewegungsapparates (z. B. Muskelerkrankung,  

periphere Neuropathien) 

4. Störung der Sinnesorgane (Teilleistungsstörung, Sehstörung, Hörstörung, Stimm- und 

Sprachstörung) 

5. Störung des sozialen und familiären Umfeldes im Zusammenhang mit neuropädiatrischen 

und psychologischen Krankheitsbildern 

 

Liegen alle drei folgenden Voraussetzungen vor, können Patienten im SPZ Göttingen behandelt 

werden: 

1. Alter zwischen 1. Lebensjahr und 18. Geburtstag, 

2. Erkrankung oder Erkrankungsverdacht an einer der in der Diagnoseliste genannten Krankhei-

ten, 

3. Für gesetzlich krankenversicherte Patienten Überweisung vom Facharzt für Kinder- und Ju-

gendmedizin, Kinder- und Jugendpsychiatrie, Neurologie oder Orthopädie oder von einem 

anderen SPZ. 
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3 Patienten und Methode 

Auf Grundlage eines Fragebogens wurde in der vorliegenden Studie die Zufriedenheit der ehe-

maligen SPZ-Patienten mit ihrer aktuellen medizinischen Versorgung erfasst. Alle Studienteil-

nehmer wurden anhand von krankheitsbezogenen Daten in zwei Untergruppen eingeteilt. Eine 

Untergruppe beinhaltete Patienten mit komplexen neurologischen Erkrankungen oder Behinde-

rungen, die andere umfasste Patienten mit geringer ausgeprägter Beeinträchtigung. 

Alle in die Studie aufgenommen Patienten bzw. ihre gesetzlichen Betreuer gaben im Vorfeld ihr 

schriftliches Einverständnis zur Teilnahme. 

Diese Untersuchung wurde mit Einverständnis der Ethikkommission der UMG durchgeführt (An-

tragsnummer 21/8/13). 

 

3.1 Rekrutierung der Patienten 

Mithilfe des im SPZ etablierten EDV-Systems proXspz (Crosssoft GmbH, Kiel) wurde die Gruppe 

von Patienten ermittelt, die für diese Studie adressiert wurden. Das endgültige Kollektiv ergab 

sich aus den folgenden Vorgaben.  

Patienten, die sich in den Jahren 2010 bis 2012 während ihrer Behandlung im SPZ im Alter von 

16 bis 18 Jahren befanden, wurden einbezogen. Das Übergangsalter kurz vor Erreichen der Voll-

jährigkeit war von besonderem Interesse, da bei diesen Patienten die Transition zum Zeitpunkt 

dieser Studie gerade erfolgt war (n=371). Da die Situation in der Region Südniedersachsen im 

Fokus dieser Studie stand, wurden nur Patienten aus den Landkreisen Göttingen (mit Stadt Göt-

tingen), Northeim und Osterode ausgewählt (n=186).  

Diese Patienten bzw. ihre Familien wurden telefonisch kontaktiert, über den Inhalt der Studie 

informiert und zur Mitarbeit eingeladen. Insgesamt 55 Patienten waren telefonisch auch nach 

mehrmaligen Kontaktversuchen nicht erreichbar, 21 Patienten wünschten keine Teilnahme, 110 

Patienten bekundeten Interesse an der Teilnahme. Ihnen wurden alle Studienunterlagen (Pati-

enteninformation mit Einverständniserklärung, zwei Fragebögen mit 24 Fragen zur Zufrieden-

heit mit der derzeitigen medizinischen Betreuung, ein frankierter Rückumschlag) per Post zuge-

sandt. (Abbildung 1) 
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Wegen der niedrigen Rücklaufquote wurden Patienten, die zunächst telefonisch eine Mitarbeit 

zugesagt hatten, den ausgefüllten Fragebogen aber noch nicht zurückgesandt hatten, mehrfach 

telefonisch nochmals um Mitarbeit gebeten. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Abbildung 1: Flussdiagramm des Studiendesigns 

(Albers et al. 2016) Mit freundlicher Genehmigung des Thieme-Verlags 

 

3.2 Erfassung der aktuellen medizinischen Versorgung in der  

Erwachsenenmedizin 

Die Erfassung der aktuellen medizinischen Versorgung in der Erwachsenenmedizin wurde an-

hand eines Ankreuzfragebogens erfasst, der die Lebenssituation und das Lebensumfeld der Pa-

tienten erfragte.  

Zunächst wurde nach Wohnumfeld und Selbstständigkeit der Patienten gefragt. In diesem Zu-

sammenhang sollte der Grad der Behinderung (GdB) laut Anerkennung des Versorgungsamtes, 

186 Patienten wurden zur Mitar-

beit an der Studie eingeladen 

 

110 Patienten bekundeten ihr In-

teresse an der Teilnahme, ihnen 

wurden Fragebogen und Einver-

ständniserklärung zugeschickt 

 

 

55 Patienten waren bei zweiter 

Kontaktaufnahme nicht mehr er-

reichbar 

21 Patienten verweigerten die 

Teilnahme 

 

55 Patienten sandten Fragebo-

gen und Einverständniserklärung 

nicht zurück 

 

 

55 Patienten sandten Fragebo-

gen und Einverständniserklärung 

zurück 

 

 

5 Patienten wurden ausgeschlos-

sen, da weniger als 50% der  

Fragen beantwortet wurden 

 

 

50 Patienten wurden in die Aus-

wertung eingeschlossen 
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falls eine Einstufung vorhanden war, angegeben werden und es wurde erfragt, ob eine gesetzli-

che Betreuung besteht.  

Weitere Fragen zielten auf die medizinische Versorgung in der Erwachsenenmedizin ab. Die Fra-

gen, ob und in welcher Form, die Behandlung besteht, sollten ein Bild über den Umfang und die 

Disziplin der medizinischen Betreuung liefern.  

Im nächsten Teil des Fragebogens wurde ermittelt, ob die Patienten vorher auf die Notwendig-

keit der Transition hingewiesen wurden und ob sie diesbezüglich begleitet und beraten wurden.  

Schließlich wurden noch Fragen in Bezug auf die Notwendigkeit medizinischer Hilfsmittel, Me-

dikamente oder Heilmittel und auf die Erreichbarkeit entsprechender Rezepte beim jeweiligen 

Facharzt gestellt. 

 

3.3 Erfassung der Patientenzufriedenheit 

Um verschiedene Dimensionen der aktuellen Zufriedenheit mit der Transition standardisiert zu 

erfassen, wurde der aus 18 Fragen bestehende „Patient Satisfaction Questionnaire Short Form“ 

(PSQ-18) eingesetzt (Marshall und Hays 1994). Der PSQ-18 stellt eine Kurzform des 50 Fragen 

umfassenden Patient Satisfaction Questionnaire III dar und ist ein validiertes Mittel, das in zahl-

reichen Studien erprobt wurde (Thayaparan und Mahdi 2013). Die 18 Fragen werden in sieben 

Dimensionen (Subskalen) der Zufriedenheit eingeteilt: allgemeine Zufriedenheit (zwei Fragen), 

technische Qualität der medizinischen Geräte / Fachwissen der Behandler (vier Fragen), zwi-

schenmenschliches Verhalten, Kommunikation, finanzielle Aspekte, Zeit, die mit dem Arzt ver-

bracht wurde (jeweils zwei Fragen), Erreichbarkeit / Nutzen (vier Fragen) (Marshall und Hays 

1994). 

Zusätzlich wurden sechs Fragen hinzugefügt, die die Zufriedenheit der Patienten mit der derzei-

tigen Betreuung im Vergleich zur früheren Betreuung im SPZ ermitteln sollten. Die Fragen the-

matisierten Veränderungen des Gesundheitszustandes, die erlebte ärztliche Betreuung, die 

wahrgenommene ärztliche Fachkompetenz, medizinische Aufklärung, die organisatorischen Ab-

läufe und die allgemeine Zufriedenheit. Bei jeder Frage sollte von den Teilnehmern die Wertung 

abgegeben werden, ob sie sich im neuen Behandlungssetting besser oder schlechter aufgeho-

ben fühlten als im SPZ.  

Alle 24 Fragen sollten anhand einer 5-Punkte-Likert-Skala beantwortet werden (1 = vollständige 

Zustimmung, 5 = gar keine Zustimmung). Die eine Hälfte der Fragen war negativ formuliert. Eine 

Wertung mit 5 entsprach also einer hohen Zufriedenheit. Die andere Hälfte der Fragen war po-
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sitiv formuliert, sodass eine Wertung mit 5 einer niedrigen Zufriedenheit entsprach. Diese Fra-

gen mussten bei der Auswertung entsprechend umgepolt werden. Fehlende Antworten wurden 

als indifferent (Punktwert 3) gewertet (Thayaparan und Mahdi 2013).  

Bei zwölf Patienten der Studie, die aufgrund einer Intelligenzminderung nicht in der Lage waren, 

die Fragebögen auszufüllen, wurden die Angaben von gesetzlichen Betreuern eingeholt. In je-

dem Fall waren die gesetzlichen Betreuer die Eltern der Patienten.  

 

3.4 Erfassung der Daten aus der SPZ-Akte 

Medizinische und soziale Daten der teilnehmenden Patienten wurden aus den Krankenakten 

des SPZ auf der Grundlage eines standardisierten Auswertungsbogens extrahiert. 

Zunächst wurden allgemeine Daten erfasst: das Geschlecht des Patienten, Migrationshinter-

grund, Zeitpunkt der Erstaufnahme und der letzten Untersuchung im SPZ und welcher Facharzt 

die Überweisung ins SPZ ausstellte.  

Nach allgemein anerkannter Definition zählen zu Menschen mit Migrationshintergrund alle nach 

1949 Zugewanderten, alle in Deutschland geborenen Ausländer und alle in Deutschland gebo-

renen Deutschen mit mindestens einem ausländischen Elternteil (Statistisches Bundesamt o.J.). 

Für die hier dargestellte Untersuchung hingegen war von besonderer Bedeutung, ob eine 

Sprachbarriere bestand, die die Kommunikation in der medizinischen Versorgung erschwerte 

und damit Auslöser einer verminderten Zufriedenheit mit der Versorgung sein konnte. Wir ha-

ben daher pragmatisch für die Zwecke dieser Studie einen Migrationshintergrund konstatiert, 

wenn eine Verständigung mit Patienten oder deren Eltern/Betreuer am Telefon in deutscher 

Sprache nicht unproblematisch möglich war. Festgelegt wurde dies anhand der Telefongesprä-

che zu Beginn der Studie. Es wurden Informationen über dieses Projekt gegeben und hier um 

Mitarbeit der Patienten bzw. ihren Eltern/Betreuern gebeten.  

Insbesondere wurden Haupt- und Nebendiagnosen, Vorliegen einer genetischen Erkrankung 

(anhand der Online Mendelian Inheritance in Man (OMIM)-Kodierung1), das Vorliegen und ggf. 

das Ausmaß einer motorischen (anhand der Gross Motor Function Classification System 

(GMFCS)-Klassifizierung2) (Palisano et al. 1997) oder kognitiven Behinderung3 sowie das Vorlie-

gen einer Epilepsie erfasst.  

                                                           
1 OMIM ist ein Online-Katalog humaner Gene und genetischer Erkrankungen 

2 GMFCS ist ein Klassifizierungssystem für die motorische Einschränkung von Kindern mit Zerebral-

parese 

3 Einstufung: IQ (Intelligenzquotient) = 70-84 = Lernbehinderung; IQ < 70 = Intelligenzminderung 
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Zudem wurde erhoben, wie viele Disziplinen im SPZ an der Behandlung beteiligt waren und wel-

che Pharmakotherapie oder Heil- / Hilfsmittel die Patienten benötigten.  

Auch wurde in der SPZ-Akte nach einer Dokumentation der Vorbereitung der Transition und 

weiterführender Planung gesucht.  

 

3.5 Einteilung der Patienten in zwei Untergruppen 

Auf der Grundlage dieser Daten erfolgte eine Zuteilung der Patienten in zwei Untergruppen: Der 

Untergruppe 1 wurden Patienten mit komplexer neurologischer Erkrankung zugeordnet und der 

Untergruppe 2 Patienten mit geringerer Beeinträchtigung. Eine komplexe neurologische Erkran-

kung wurde angenommen, wenn mindestens eine der folgenden Bedingungen vorlag: 

1. Intelligenzminderung (IQ < 70),  

2. Kombination aus Lernbehinderung (IQ 70 - 84) und ausgeprägter motorischer Beeinträchti-

gung (GMFCS ≥ 3) oder  

3. amtlich anerkannte Schwerbehinderung mit einem GdB ≥ 80. 

 

3.6 Haupt- und Nebenfragestellungen 

Hauptfragestellungen: 

1. Einfluss der Komplexität einer chronischen neurologischen Erkrankung auf das Ausmaß der 

Zufriedenheit ehemaliger SPZ-Patienten mit dem Übergang in die erwachsenenmedizinische 

Betreuung 

2. Abhängigkeit der standardisiert erfassten Einschätzung der Zufriedenheit mit der aktuellen 

Behandlung in der Erwachsenenmedizin von der Komplexität der chronischen neurologi-

schen Erkrankung 

 

Nebenfragestellungen: 

Zusätzlich sollte untersucht werden, ob eine der folgenden Variablen im Zusammenhang mit der 

Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung nach Transition steht: 

3. Geschlecht des Patienten 

4. Vorhandensein einer seltenen genetischen Erkrankung (OMIM) 

5. Vorliegen einer motorischen Behinderung (GMFCS 1-5) 

6. Vorliegen einer kognitiven Behinderung 

7. Vorliegen einer Epilepsie 
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8. Hilfsbedürftigkeit des Patienten im Alltag 

9. Schwerbehinderung laut Anerkennung des Versorgungsamtes 

10. Vorliegen einer gesetzlichen Betreuung 

11. Anzahl der im SPZ beteiligten Disziplinen 

12. Erfordernis einer Pharmakotherapie 

13. Planung der Transition 

14. Ärztliche Begleitung der Patienten bei der Transition 

15. Zahl der betreuenden Disziplinen nach erfolgter Transition 

16. Zahl der erforderlichen Heilmittel 

17. Schwierigkeit, nach der Transition Rezepte zu erhalten 

 

3.7 Nonresponder 

In Anbetracht der niedrigen Rücklaufquote der Fragebögen (55 von 186, s. Abb. 1) ergab sich die 

Frage, ob ein Nonresponse-Bias vorliegen und die Ergebnisse der statistischen Analyse verfäl-

schen könnte (Tennant und Badley 1991). 

Um sicherzustellen, dass die Kohorte der „Responder“ (n=55) repräsentativ für die gesamte 

Gruppe (n=186) der von uns zur Mitarbeit eingeladenen Patienten ist, wurde von allen „Nonres-

pondern“ (n=131) eine Zufallsstichprobe von 50 Patienten ausgewählt. Anhand der Patienten-

akten des SPZ wurden die wesentlichen sozialen und medizinischen Daten (Alter, Geschlecht, 

kognitive Beeinträchtigung, motorische Behinderung, Epilepsie, Schwerbehindertenanerken-

nung lt. Versorgungsamt, Zuordnung zur Untergruppe der komplexer kranken versus weniger 

behinderten Patienten (s. Abschnitt 3.5.) und Migrationshintergrund) dieser 50 Nonresponder 

erhoben. Diese Daten wurden dann statistisch mit den entsprechenden Daten der Responder 

verglichen. 

 

3.8 Statistische Analyse 

In der Hauptanalyse zur Erfassung der Zufriedenheit mit der aktuellen Versorgung in der Erwach-

senenmedizin wurden die Mittelwerte der ersten Untergruppe (komplexe neurologische Beein-

trächtigung) mit der der zweiten Untergruppe (geringere Beeinträchtigung) verglichen. Der Ver-

gleich wurde sowohl für alle 24 Fragen als auch gesondert für die Fragen des PSQ-18 Bogens und 

die sechs Fragen zur Zufriedenheit mit der Transition durchgeführt. Bei der Darstellung der Ka-

tegorien des PSQ-18 wurden die Mittelwerte mit den Normwerten aus Marshall und Hays  
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t-transformiert, um die Relevanz der Werte besser taxieren zu können (Marshall und Hays 1994). 

T-50 entspricht dabei dem Mittelwert und eine Standardabweichung dem Wert 10, so dass ein 

Wert von T-60 eine Verschiebung um eine Standardabweichung nach oben bedeutet. Mittel-

werte und deren 95%-Konfidenzintervalle wurden für alle Dimensionen des PSQ-18 errechnet. 

Die Mittelwerte wurden mit dem t-Test analysiert.  

Die Daten der Responder wurden mit den Daten aus der Stichprobe der Nonresponder ebenfalls 

mit Hilfe des t-Tests verglichen. 

Darüber hinaus wurden alle Nebenfragestellungen unter Verwendung des Beta-Koeffizienten 

und des p-Wertes analysiert, um einen Einfluss weiterer besonderer medizinischer Merkmale 

der Patienten auf deren Zufriedenheit zu ermitteln.  

Als Signifikanzniveau wurde p < 0,05 festgelegt. 

Die statistische Auswertung wurde mit Hilfe des Programms R (The R Project for Statistical Com-

puting o.J.) durchgeführt. 
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4 Ergebnisse 

4.1 Beschreibung des Patientenkollektivs 

Tabelle 1: Patientencharakteristika Responder 

Alter (Jahre) 

[M (SD)] 
20.8 (1.2) 

Geschlecht (weiblich) 

[% (N)] 
66.0 (33) 

Migrationshintergrund/Sprachbarriere 

[%(N)] 
6.0 (3) 

motorische Behinde-

rung (GMFCS) 

[% (n)] 

keine motorische 

Behinderung 
74.0 (37) 

Stufe I 20.0 (10) 

Stufe II 2.0 (1) 

Stufe III 0 (0) 

Stufe IV 2.0 (1) 

Stufe V 2.0 (1) 

kognitive Behinderung 

[% (n)] 

keine 72.0 (36) 

Lernbehinderung 12.0 (6) 

geistige Behinde-

rung 
16.0 (8) 

Epilepsie (ja) [% (n)] 30.0 (15) 

Grad der Behinderung (0-100%) [M (SD)] 27.8 (40.5) 

komplexe neurologische Erkrankung4 [% (n)] 22.0 (11) 

(Albers et al. 2016) Mit freundlicher Genehmigung des Thieme-Verlags 

 

Insgesamt 110 Patienten erklärten sich telefonisch mit der Studienteilnahme einverstanden. 55 

Fragebögen wurden nach meist mehrmaliger telefonischer Erinnerung auf dem Postweg zurück-

gesandt. Fünf der zurückgesandten Fragebögen konnten nicht ausgewertet werden, da weniger 

                                                           
4 Definition siehe Methodenteil 
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als 50% der Fragen beantwortet wurden. Es konnten demnach 50 Fragebögen in die Auswertung 

mit einbezogen werden. 

Der Altersdurchschnitt der 50 Responder betrug ca. 21 Jahre, 66% waren weiblich. 11 Patienten 

waren gemäß der o. g. Definition schwerbehindert, während 39 weniger beeinträchtigt waren. 

Weitere Patientencharakteristika können der Tabelle 1 entnommen werden. 

 

4.2 Hauptanalyse 

Die Auswertung der Hauptfragestellungen ergab, dass Patienten mit komplexen neurologischen 

Erkrankungen gemessen am p-Wert signifikant weniger zufrieden mit der medizinischen Betreu-

ung nach dem 18. Lebensjahr sind (M=3,10) als Patienten mit geringer Beeinträchtigung 

(M=3,74, p=0,043) (Tabelle 2). Zur Sicherung dieses Ergebnisses wurde für die Mittelwertdiffe-

renz von 0,64 zusätzlich die Effektstärke Hedges ´g errechnet. Sie ergab mit einem Wert von 

g=0,52 eine mittlere Effektstärke (Hedges 1981). 

Die getrennte Auswertung der beiden Fragebogenteile, einerseits PSQ-18 und andererseits Teil 

2 mit sechs zusätzlichen Fragen zur Transition, zeigte, dass die Zufriedenheit auch hier unter-

schiedlich bewertet wurde. Patienten mit stärkerer Beeinträchtigung waren in beiden Fragebo-

genteilen weniger zufrieden als geringer beeinträchtigte Patienten. Für die sechs Fragen zur Zu-

friedenheit mit der derzeitigen Behandlung war dieser Unterschied im Gegensatz zum PSQ-18 

statistisch signifikant (p=0,045).  

Bei zwei von drei Auswertungen konnte lediglich anhand des p-Wertes eine Signifikanz festge-

stellt werden, die 95%-Konfidenzintervalle ergaben für alle drei Auswertungen keine signifikan-

ten Werte. 
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Tabelle 2: Mittlere Zufriedenheit der Patienten mit schwerer neurologischer Erkrankung im Vergleich zu 

Patienten mit geringerer Beeinträchtigung 

  Patienten mit schwe-

rer neurologischer Be-

hinderung 

weniger beeinträch-

tigte Patienten 

  

  M [95%-KI] M [95%-KI] p-Wert 

gesamt 

(PSQ-18  

+ Zufriedenheit mit  

Transition) 

3,10 

[2,81-3,39] 

3,74 

[3,31-3,64] 
0,043 

PSQ-18 
3,25 

[2,96-3,55] 

3,59 

[3,37-3,81] 
0,084 

Zufriedenheit mit 

Transition 

2,65 

[2,29-3,01] 

3,11 

[2,89-3,33] 
0,045 

(Albers et al. 2016) Mit freundlicher Genehmigung des Thieme-Verlags 

 

Die einzelnen Dimensionen des PSQ-18 wurden zusätzlich differenziert betrachtet (Tabelle 3). 

Dazu wurden die Ergebnisse t-transformiert, sodass T-50 dem Mittelwert entspricht. Eine Diffe-

renz von T-10 entspricht einer Standardabweichung.  

Die weniger beeinträchtigten Patienten zeigten in nahezu allen Dimensionen einen Mittelwert 

um den T-50-Wert. Bei den komplex erkrankten Patienten hingegen liegen alle Mittelwerte un-

ter dem T-50-Wert. In den Bereichen „zwischenmenschliche Umgangsformen“ und „Erreichbar-

keit und Annehmlichkeit“ werden die T-50-Werte nicht vom 95%-Konfidenzintervall einge-

schlossen und liegen somit signifikant unter dem T-50-Wert. Für diese beiden Dimensionen kann 

folglich die geringe Zufriedenheit mit der derzeitigen Behandlung signifikant festgestellt werden. 

Gemessen am p-Wert ergibt sich in den genannten Dimensionen jedoch keine Signifikanz. 

Für alle anderen Dimensionen des PSQ-18 ergab sich, dass die komplex erkrankten Patienten 

tendenziell durchgehend weniger zufrieden mit ihrer derzeitigen medizinischen Betreuung wa-

ren. Diese Unterschiede waren aber sowohl nach p-Wert als auch nach dem 95%-Konfidenzin-

tervall statistisch nicht signifikant.  
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Tabelle 3: Auswertung der sieben Einzeldimensionen des PSQ-18 nach t-Transformierung der in den Li-

kert-Skalen erhobenen Punktwerte. Angegeben sind Mittelwerte, 95%-Konfidenzintervalle und p-Werte 

 Patienten mit 

schwerer neurologi-

scher Behinderung 

weniger beein-

trächtigte  

Patienten 

 

 M [95%-KI] M [95%-KI] p-Wert 

allgemeine  

Zufriedenheit 

(Fragen 3, 17) 

45.8 

[40.6; 50.9] 

49.3 

[46; 52.6] 
0.27 

technische Qualität 

(Fragen 2, 4, 6, 14) 

46.4 

[40.2; 52.7] 

52.6 

[48.8; 56.4] 
0.11 

zwischenmenschliche 

Umgangsformen 

(Fragen 10, 11) 

43.4 

[38; 48.9] 

45.7 

[41.8; 49.6] 
0.51 

Kommunikation 

(Fragen 1, 13) 

44.6 

[39.5; 49.7] 

50.5 

[47.5; 53.5] 
0.07 

finanzielle Aspekte 

(Fragen 5, 7) 

43.2 

[37; 49.3] 

48 

[44.9; 51.1] 
0.19 

mit dem Arzt  

verbrachte Zeit 

(Fragen 12, 15) 

45.7 

[40.7; 50.6] 

48.1 

[45.4; 50.8] 
0.41 

Erreichbarkeit und 

Annehmlichkeit 

(Fragen 8, 9, 16, 18) 

40 

[36.4; 43.7] 

43 

[39.7; 46.3] 
0.24 

(Albers et al. 2016) Mit freundlicher Genehmigung des Thieme-Verlags 

 

4.3 Nonresponder-Analyse 

Tabelle 4 zeigt die Ergebnisse des Vergleiches der wichtigsten biographischen und medizinischen 

Merkmale der Stichprobe von 50 Nonrespondern mit den Respondern.  

Hinsichtlich Alter und Geschlecht waren keine signifikanten Unterschiede zwischen Respondern 

und Nonrespondern festzustellen. Beim Merkmal Migration fällt auf, dass deutlich mehr Patien-

ten mit Migrationshintergrund unter den Nonrespondern waren (Nonresponder N=9, Responder 

N=3). Dieser Unterschied ist allerdings nicht signifikant (p=0,12). 
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Geringfügig mehr Responder wurden im GMFCS Grad 1 oder größer zugeordnet (N=13) als bei 

den Nonrespondern (N=10). Diese Werte sind ebenfalls nicht signifikant (p=0,68). 

Einzig beim Merkmal Epilepsie konnte ein signifikanter Unterschied zwischen Respondern und 

Nonrespondern festgestellt werden. Deutlich mehr Responder (30%) als Nonresponder (10%) lei-

den unter Epilepsie (p=0,02). 

 

Tabelle 4: Strukturgleichheit zwischen Respondern und Nonrespondern 

  Nonresponder 

n=50 

Responder 

n=50 

p-

Wert 

Alter M (SD) 20.6 (1.0) 20.8 (1.2) 0.36 

Geschlecht (weiblich) % (N) 60.0 (30) 66.0 (33) 0.68 

Migration/Sprachbarriere %(N) 18.0 (9) 6.0 (3) 0.12 

motorische 

Behinderung 

(GMFCS) % 

(N) 

0 80.0 (40) 74.0 (37) 

0.68 

1 10.0 (5) 10.0 (20) 

2 4.0 (2) 2.0 (1) 

3 0 (0) 0 (0) 

4 2.0 (1) 2.0 (1) 

5 4.0 (2) 2.0 (1) 

kognitive Be-

hinderung % 

(N) 

keine 72.0 (36) 72.0 (36) 

1 Lernbehinderung 10.0 (5) 12.0 (6) 

Intelligenzminderung 18.0 (9) 16.0 (8) 

Epilepsie (ja) % (N) 10.0 (5) 30.0 (15) 0.02 

Grad der Behinderung 

(0-100%) M (SD) 
28.0 (44.2) 27.8 (40.5) 0.98 

komplexe neurologische Behinderung5 

% (N) 
30.0 (15) 22.0 (11) 0.49 

(Albers et al. 2016) Mit freundlicher Genehmigung des Thieme-Verlags 
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4.4 Nebenfragestellungen 

In der Analyse verschiedener unabhängiger Variablen in Bezug auf den Zusammenhang mit der 

Zufriedenheit der befragten Patienten wurden jeweils der Beta-Koeffizient sowie der p-Wert er-

rechnet (Tabellen 5, 6, 7). Je höher der Beta-Koeffizient ist, desto höher ist der positive Einfluss 

der betrachteten Variablen auf die Zufriedenheit. Ein negativer Beta-Wert beschreibt einen ne-

gativen Einfluss auf die Zufriedenheit. Die Variablen wurden in drei verschiedene Kategorien 

eingeteilt: 

Patientencharakteristika, potenziell beeinflussbare Prozess- und Versorgungscharakteristika, In-

dikatoren der Komplexität der Versorgung. 

 

Rein binär betrachtete Variablen waren: 

- Schwerbehinderung (lt. Studiendefinition und lt. Versorgungsamt) 

- seltene genetische Erkrankungen (lt. OMIM) 

- Epilepsie 

- kognitive Behinderung 

- Geschlecht 

- Planung der Transition 

- Begleitung bei Transition 

- Schwierigkeiten, nach der Transition Rezepte zu erhalten 

- Erfordernis einer Pharmakotherapie  

- gesetzliche Betreuung 

 

Variablen, die nur kategorial betrachtet wurden:  

- Hilfsbedürftigkeit des Patienten im Alltag 

- Anzahl der erforderlichen Heilmittel 

 

Die Variable „motorische Behinderung“ wurde sowohl kategorial als auch binär untersucht, da 

nur vier Studienteilnehmer einen GMFCS größer als 1 hatten. Eine binäre Untersuchung mit der 

Einteilung in „motorische Behinderung“ (= GMFCS 1-5) oder „keine motorische Behinderung“  

(= GMFCS 0) lag daher nahe. 

 

Stetig betrachtete Variablen waren: 

- Anzahl der im SPZ beteiligten Disziplinen 
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- Anzahl der an der Versorgung des Patienten beteiligten Disziplinen nach Transition 

 

Bei den folgenden einzelnen Variablen konnte aufgrund des negativen Beta-Koeffizienten ten-

denziell ein negativer Einfluss auf die Zufriedenheit gezeigt werden, der aber keine statistische 

Signifikanz erreichte, möglicherweise aufgrund der niedrigen Fallzahlen:  

- Schwerbehinderung 

- GdB 

- motorische Behinderung 

- kognitive Behinderung 

- Hilfsbedürftigkeit des Patienten im Alltag 

- weibliches Geschlecht 

- Schwierigkeit, nach der Transition Rezepte zu erhalten 

- höhere Anzahl der an der Versorgung der Patienten beteiligten Disziplinen nach Transition 

- höhere Anzahl der erforderlichen Heilmittel 

- gesetzliche Betreuung 

 

Ein positiver Einfluss auf die Zufriedenheit zeigte sich bei den Variablen: 

- seltene genetische Erkrankungen 

- Epilepsie 

- Planung der Transition 

- Begleitung bei Transition 

- höhere Anzahl der an der Betreuung des Patienten beteiligten Disziplinen im SPZ 

 

Patienten mit diesen Variablen waren also tendenziell zufriedener mit der Betreuung nach der 

Transition als andere. 

Nur für die Variable „Begleitung bei Transition“ war dieser Einfluss signifikant (p=0,04). Werden 

Patienten bei der Transition ärztlich begleitet, hat dies also einen signifikant günstigen Einfluss 

auf die Zufriedenheit. 
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Tabelle 5: Einfluss unabhängiger Variablen (Patientencharakteristika) auf die Zufriedenheit 

Patientencharakteristika univariate Assoziation mit Zufriedenheit 

(Variablentyp) Beta-Koeffizient (p-Wert) 

Schwerbehinderung 
(ja/nein) 

-6.58 (0.10) 

Schwerbehinderung 
(% - als stetige Variable; 

0=nein) 

-0.068 (0.16) 

seltene Erkrankung 
(ja/nein) 

0.998 (0.84) 

Epilepsie 
(ja/nein) 

4.70 (0.24) 

motorische Behinderung 
(ordinal GMFCS: 1-5 oder 0) 

kategorial (0=Referenz): 

1: -1.52 (0.75) 

2: -13.37 (0.33) 

3: - 

4: -11.18 (0.40) 

5: -2.18 (0.87) 

 

binär (da >1 nur 4 Patienten): 

-3.35 (0.43) 

kognitive Behinderung 
 (0 = keine, 

1 = Lernbehinderung oder  
Intelligenzminderung) 

-6.08 (0.13)  

Hilfsbedürftigkeit 
(bei alltäglichem Leben): 

nein=0, 
ja manchmal=1, 

ja immer=2) 

kategorial (0=Referenz): 

1: -5.93 (0.18) 

2: -9.54 (0.16) 

Geschlecht 
(m/w) 

-1.66 (0.66) 
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Tabelle 6: Einfluss unabhängiger Variablen (potenziell beeinflussbare Prozess- oder Versorgungscharakte-

ristika) auf die Zufriedenheit 

potenziell beeinflussbare Prozess- 

oder Versorgungscharakteristika 
univariate Assoziation mit Zufriedenheit 

(Variablentyp) Beta-Koeffizient (p-Wert) 

Planung 
(ja/nein) 

binär: 
2.05 (0.58) 

Begleitung bei Transition 
(ja/nein) 

(niemand=0,  
Kinderarzt=1,  

sonst=2) 

binär: 
7.54 (0.04) 

Schwierigkeit, Rezepte zu erhalten 
(ja/nein) 

binär: 
-7.80 (0.24) 

 

Tabelle 7: Einfluss unabhängiger Variablen (Indikatoren der Komplexität der Versorgung) auf die Zufrie-

denheit 

Indikatoren der Komplexität 

der Versorgung 
univariate Assoziation mit Zufriedenheit 

(Variablentyp) Beta-Koeffizient (p-Wert) 

notwendige Anzahl an im SPZ 
beteiligten Disziplinen 

stetig: 
0.53 (0.86) 

höhere Zahl der betreuenden 
Disziplinen nach Transition 

stetig: 
-1.55 (0.28) 

Erfordernis einer Pharmako-
therapie 

( 0=Nein, 1= Ja) 

binär 
0.02 (0.99) 

Anzahl der erforderlichen 
Heilmittel 

kategorial (Referenz=0): 
1: -4.63 (0.26) 

2: -21.86 (0.09) 

gesetzl. Betreuung 
(ja/nein) 

binär: -7.41 (0.08) 
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5 Diskussion 

5.1 Diskussion der Ergebnisse 

5.1.1 Hauptanalyse 

Die vorliegende Studie wurde zur Untersuchung zweier Hauptfragestellungen durchgeführt. 

Zum einen sollte die Zufriedenheit von ehemaligen Patienten des SPZ Göttingen mit der Behand-

lung nach dem Erreichen des 18. Lebensjahres erfasst werden. Zum anderen sollte dargestellt 

werden, ob die Zufriedenheit dieser Patienten mit dem Übergang in die Erwachsenenmedizin 

von der Komplexität ihrer Erkrankung beeinflusst wird. 

Die Auswertung der Studienergebnisse ergab, dass Patienten mit komplexeren neurologischen 

Erkrankungen signifikant weniger zufrieden mit der Behandlung nach Erreichen der Volljährig-

keit sind als Patienten mit geringerer Beeinträchtigung. Dieses Ergebnis bestätigt die ursprüng-

liche Arbeitshypothese. 

Um genauer analysieren zu können, in welchen thematischen Bereichen die Patienten höhere 

Unzufriedenheit empfinden, bietet der verwendete PSQ-18 Fragebogen die Einteilung in sieben 

verschiedene Subskalen (s. 3.3.) (Marshall und Hays 1994). Für die Bereiche „Zwischenmensch-

liche Beziehungen“ und „Erreichbarkeit und Annehmlichkeit“ konnte eine signifikant stärker 

ausgeprägte Unzufriedenheit der Befragten dargestellt werden, die unter komplexen neurolo-

gischen Erkrankungen leiden. Diese beiden Themenfelder scheinen also von besonderer Bedeu-

tung für das Gelingen der Transition zu sein. 

 

Der Sachverständigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen unterschied 

2009 in einem Sondergutachten zwischen zwei grundlegenden Problemen, die sich in Bezug auf 

die Transition ergeben. Es werden zum einen Probleme auf Systemebene in Form von Finanzie-

rungs- und Organisationsdefiziten und zum anderen auf zwischenmenschlicher und sozialer 

Ebene, geprägt von zwischenmenschlichen Barrieren, dargestellt (siehe 5.2.) (Sachverständigen-

rat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2009). 

Die zwischenmenschliche Ebene zeigt sich im Ergebnis der vorliegenden Studie anschaulich 

durch die Subskala „zwischenmenschliche Beziehungen“ sowie durch einen Teil der zweiten 

Subskala „Annehmlichkeit“. 
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Patienten mit komplexen neurologischen Erkrankungen verbringen im Allgemeinen mehr Zeit 

beim Arzt oder in der Klinik als weniger beeinträchtigte Patienten. Auf diese Weise entwickelt 

sich eine sehr intensive Vertrauensbeziehung zu den Ärzten und zum Pflegepersonal (Reiss et al. 

2005). Der zwischenmenschliche Aspekt spielt aus diesem Grund eine wesentlich bedeutendere 

Rolle als andere Aspekte, was eine mögliche Erklärung für die Signifikanz dieser Subskala im Er-

gebnis ist. Die Veränderungen auf zwischenmenschlicher Ebene beim Wechsel von der pädiatri-

schen in die erwachsenenmedizinische Betreuung sind mitunter sehr gravierend. Pädiatrische 

Einrichtungen zeigen sich im Allgemeinen familien- und sozialorientiert und sind im Patienten-

umgang informal und locker. Einrichtungen der Erwachsenenmedizin hingegen sind meist mehr 

auf einzelne Personen und deren Erkrankung fokussiert und erscheinen im Umgang mit Patien-

ten eher formal und direkt (Fleming et al. 2002). 

 

Diese deutlichen Differenzen führen zu zwei grundlegend verschiedenen Subkulturen der Be-

handlungssettings (Reiss et al. 2005). Die ungewohnte Atmosphäre, neue Ärzte und neues Pfle-

gepersonal erschweren das Aufbauen eines neuen Vertrauensverhältnisses (Golberg et al. 2004; 

Reiss et al. 2005). Die vertraute Beziehung zu Pädiatern hat sich oft über Jahre entwickelt, sodass 

das Loslassen und die Umorientierung umso schwieriger sind (Reiss et al. 2005).  

Auch der Subskala „Erreichbarkeit und Annehmlichkeit“ muss durch die ermittelte Signifikanz 

besondere Aufmerksamkeit beigemessen werden. Patienten sehen es offenbar als besonders 

wichtig an, dass ärztliches Personal bei Fragen oder Problemen gut erreichbar und in einer an-

genehmen Atmosphäre anzutreffen ist. Dieser Punkt stellt eine Schnittstelle zwischen der Tran-

sitionsproblematik auf sozialer Ebene auf der einen Seite und Problemen auf Systemebene an-

dererseits dar. Dass Patienten sich gut aufgehoben fühlen, korreliert mehr mit dem subjektiv 

empfundenen Behandlungsumfeld und ist in die zwischenmenschliche Kategorie einzustufen. 

Die Erreichbarkeit ärztlichen Personals ist vielmehr der Systemebenenproblematik zuzuordnen. 

Die Untersuchung dieses Aspektes führt vor allem zu einem Blick auf die regionale Verteilung 

der Fachärzte in den Landkreisen Göttingen, Northeim und Osterode. Mit 27 Fachärzten für Neu-

rologie und 29 Fachärzten für Orthopädie sowie den universitären Polikliniken für Neurologie 

und Orthopädie im Universitätsklinikum Göttingen besteht in Südniedersachsen aber ein um-

fangreiches Angebot im Bereich der ambulanten medizinischen Versorgung (Arztauskunft Nie-

dersachsen o.J.).  Neben der Quantität der Fachärzte könnten auch die ökonomischen und or-

ganisatorischen Rahmenbedingungen ein Problem auf Systemebene darstellen. Die Behandlung 
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von komplex neurologisch erkrankten Patienten ist im Verhältnis zum zeitlich erhöhten Behand-

lungsaufwand bisher nicht an entsprechende finanzielle Vergütungen angepasst (Mitteilung der 

AG Transition 2014) . 

 

5.1.2 Responder-Nonresponder-Analyse 

Eine Analyse der Responder und der Nonresponder wurde durchgeführt, um eventuelle Verzer-

rungen der Ergebnisse aufgrund der niedrigen Rücklaufquote ermitteln zu können. Dabei wur-

den die wichtigsten biographischen und medizinischen Merkmale für Responder und Nonres-

ponder anhand der SPZ-Akten und der Telefongespräche miteinander verglichen. 

In nur wenigen Punkten zeigten sich Unterschiede zwischen Respondern und Nonrespondern.  

Signifikant weniger Nonresponder leiden unter Epilepsie als Responder. Eine mögliche Erklärung 

dafür könnte das unterschiedliche Interesse der Befragten an der Studie und der damit verbun-

denen zukünftigen Verbesserung der Versorgung sein. Für Patienten, die unter einer neurologi-

schen Erkrankung leiden, ist der Erfolg der Studie möglicherweise von größerem Nutzen als für 

Patienten, die unter einer geringer ausgeprägten Erkrankung leiden.  

Allerdings wären vor diesem Hintergrund ebenfalls in anderen Bereichen, die eine neurologische 

Erkrankung reflektieren, signifikante Unterschiede zwischen Respondern und Nonrespondern zu 

erwarten. Dazu gehören GMFCS, kognitive Behinderung, GdB und Behinderung laut Studiende-

finition. Zwar sind geringfügig mehr Patienten unter den Respondern, die einen GMFCS > 1 ha-

ben, d.h. unter einer motorischen Einschränkung leiden, diese Werte sind aber durchgängig 

nicht signifikant.  

Es erscheint daher unwahrscheinlich, dass das Vorliegen einer Epilepsie in dieser Studie einen 

Einfluss auf das Antwortverhalten der Patienten hatte, möglicherweise handelt es sich um einen 

Zufallsbefund. 

Ein weiterer Unterschied ist im Bereich Migration zu erkennen. Unter den Nonrespondern sind 

dreimal mehr Migranten (n=18) als unter den Respondern (n=6). Diese Tatsache legt die Vermu-

tung nahe, dass die Patienten mit Migrationshintergrund eventuell sprachliche Probleme beim 

Ausfüllen der Fragebögen hatten. Auch dieser Wert ist allerdings statistisch nicht signifikant.  

Fasst man zusammen, so bestehen keine relevanten Unterschiede in den untersuchten Punkten 

zwischen Respondern und Nonrespondern. Eine Verzerrung der Ergebnisse durch ein beeinfluss-

tes Antwortverhalten der Befragten ist damit sehr unwahrscheinlich.  
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5.1.3 Nebenfragestellungen 

Neben der Hauptanalyse sollte in Nebenfragestellungen untersucht werden, ob es einzelne Va-

riablen gibt, die ebenfalls Einfluss auf die Zufriedenheit der befragten Patienten haben.  

Die Ergebnisse zeigen, dass die Mehrheit der Variablen keinen Einfluss auf die Zufriedenheit hat. 

Nur die Variable „Begleitung bei Transition“ hatte einen signifikanten positiven Einfluss auf die 

Zufriedenheit. Diese Variable wurde im Fragebogen erfasst, beruht also auf subjektiven Anga-

ben. Das Ergebnis spiegelt die Bedeutung des Arztes bzw. des medizinischen Personals wider. In 

den meisten großen Transitionsmodellen in Deutschland (Berliner Transitionsprogramm) und im 

Ausland übernimmt ein Case Manager die zentrale Rolle als Hauptansprechpartner (s. 5.3.3.) 

(Findorff et al. 2016; Kelly et al. 2002; Kraus de Camargo 2010). Patienten empfinden offenbar 

ein Gefühl der Sicherheit, wenn die Transition von einer Person als zentraler Ansprechpartner 

begleitet wird.  

Die Analyse der einzelnen Variablen, die in die Nebenfragestellungen dieser Studie eingeflossen 

sind, zeigte, dass die drei Kriterien (Intelligenzminderung oder Lernbehinderung plus GMFCS ≥ 

3 oder GdB ≥ 80%), die uns für die Zuordnung der Patienten zur Gruppe 1 (komplex neurologisch 

erkrankte Patienten) diente, jeweils einzeln betrachtet keinen signifikanten Einfluss auf die Zu-

friedenheit mit der Transition ausübten. Vielmehr ist es die Kombination dieser Merkmale, die 

zu einer statistisch signifikanten Beeinträchtigung der Zufriedenheit mit der Transition führte. 

 

5.2 Status quo 

Grundlagen der Transitionsproblematik 

In der Region Göttingen gibt es ebenso wie in ganz Deutschland derzeit noch keine einheitliche 

Regelung zum Ablauf der Transition chronisch neurologisch kranker Jugendlicher in die Erwach-

senenmedizin.  

Eine misslingende Transition hat jedoch mitunter weitreichende gesundheitliche Folgen für die 

betroffenen Jugendlichen. Ohne eine durchgängige medizinische Betreuung während des Über-

gangs in die Erwachsenenmedizin können eine rapide Verschlechterung des Gesundheitszustan-

des und ernste Komplikationen die Folge sein (Kennedy et al. 2007).  

Wie oben bereits angeführt, unterscheidet der Sachverständigenrat zur Begutachtung der Ent-

wicklung im Gesundheitswesen bei der Transition Probleme auf Systemebene und zwischen-

menschliche Probleme (Sachverständigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheits-

wesen 2009). 
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Ein wichtiger Systemfaktor, der die Transition behindert, ist die unangemessene Vergütung des 

erhöhten Behandlungsaufwandes von Heranwachsenden in besonderen Betreuungssituationen 

(Mitteilung der AG Transition 2014) . Weitere systemische Hindernisse bestehen in einem Man-

gel an qualifiziertem Personal, fehlenden Schulungen für Betreuer und allgemeiner Unklarheit 

über den optimalen Zeitpunkt für die Transition (Sachverständigenrat zur Begutachtung der Ent-

wicklung im Gesundheitswesen 2009). Aufgrund des defizitären Fachwissens der Erwachsenen-

mediziner fühlen diese sich auf die wichtige Aufgabe der Betreuung von chronisch kranken Ju-

gendlichen nicht adäquat vorbereitet (Peter et al. 2009). 

Im zwischenmenschlichen Bereich empfinden Patienten den Übergang in die Erwachsenenme-

dizin oft als zu abrupt und finden wenig Raum für individuelle Bedürfnisse (Sachverständigenrat 

zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2009). Während die pädiatrischen Ein-

richtungen, welche familienorientiert arbeiten, meist als Dreiecksmodell agieren mit Eltern, Pa-

tienten und Fachkräften als Eckpunkten, beschränken sich die meisten Erwachseneneinrichtun-

gen auf die zweidimensionale Arzt-Patienten-Beziehung. Sie sind klar personenbezogen, krank-

heitsorientiert und agieren weniger emotional als pragmatisch und problemorientiert (Sachver-

ständigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2009). Durch diese unge-

wohnte Umgebung haben viele Jugendliche Angst vor der Konfrontation mit einem neuen me-

dizinischen Team. Von Erwachsenenmedizinern möchten sie ihre Ängste bemerkt und ernst ge-

nommen wissen (Golberg et al. 2004).  

Ein weiterer wichtiger zwischenmenschlicher Aspekt sind die betreuenden Familien und Eltern. 

Oft können Eltern ihre teils schwer erkrankten Kinder nicht loslassen und hindern sie so an ihrer 

persönlichen Weiterentwicklung und Selbstständigkeit (Blum et al. 1993). Diese Überfürsorge 

kann eine Barriere für eine erfolgreiche Transition darstellen (Sachverständigenrat zur Begut-

achtung der Entwicklung im Gesundheitswesen 2009). Oft ist auch die Beziehung zwischen El-

tern und Kinderärzten so konstant und gewohnt, dass die Trennung von Vertrauten und die neue 

unbekannte Komponente ein weiteres Hindernis birgt (American Academy of Pediatrics 2011).  

Müther et al. beschreiben drei unterschiedliche Patientengruppen, die in die Betreuung der Er-

wachsenenmedizin übergehen und jeweils individuelle Probleme mit sich bringen.  

Gruppe 1 beinhaltet Patienten mit chronischen Krankheiten, die in der Erwachsenenmedizin be-

kannt und alltäglich sind, wie beispielsweise Epilepsie, Diabetes mellitus oder Asthma bronchi-

ale. Die Problematik des Übergangs liegt in dieser Gruppe gehäuft im Verhalten der Jugendlichen 

und deren Familien, die Schwierigkeiten mit dem Wechsel der medizinischen Bezugspersonen 

haben.  
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Der Gruppe 2 werden Patienten mit Erkrankungen zugeordnet, die für Erwachsenenmediziner 

ein unbekanntes Terrain sind, wie zystische Fibrose oder seltene Stoffwechselerkrankungen. Da 

diese Patienten bis vor wenigen Jahrzehnten das Erwachsenenalter nicht erreicht haben, liegt 

das Problem bei der fehlenden Behandlungsstruktur der Erwachsenenmediziner.  

Unter Gruppe 3 zählen Müther et al. Patienten mit mehrfachen Behinderungen, die auch mit 

dem Erwachsenwerden keine Selbstständigkeit erlangen können. Das Problem liegt bei diesen 

Patienten in fehlenden Versorgungseinheiten für Erwachsene mit komplexen Erkrankungen 

(siehe Kapitel 5.3.1.2.) (Müther et al. 2014). 

In den letzten Jahren wurde im Hinblick auf die Etablierung neuer Konzepte ein immer größeres 

Augenmerk auf die Problematik der Transition gelegt. Erste Transitionsmodelle und -pro-

gramme, wie unter anderem das Berliner Transitionsprogramm, werden derzeit entwickelt, um 

den Übergang in die Erwachsenenmedizin zu strukturieren und zu verbessern. 

In Deutschland existieren verschiedene Arbeitsgruppen und wissenschaftliche Fachgesellschaf-

ten, die an einer Verbesserung der Transition arbeiten. Die DGSPJ, die Deutsche Gesellschaft für 

Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ) mit ihrer Arbeitsgruppe Transition und die Deutsche Gesell-

schaft für Transitionsmedizin e.V. (DGfTM) haben Lösungskonzepte für die Transitionsproble-

matik entwickelt (Mitteilung der AG Transition 2014). 

Konkrete Forderungen der DGSPJ an politische Verantwortliche und Kostenträger sind: 

- bundesweite Transitionsprogramme mit geregelter Vergütung 

- Ausbau des Berliner Transitionsprogramms (BTP) 

- Aufbau einer Versorgungsforschung zum Thema Transition 

- Etablierung von Medizinischen Zentren für Erwachsene mit Behinderungen (MZEB)  

(Mitteilung der AG Transition 2014) 

Der Hauptfokus der AG Transition richtet sich auf die Finanzierung und Realisierung eines Tran-

sitionskonzeptes. Zum einen bemüht sie sich um die gesetzliche Verankerung der Transition im 

Sozialgesetzbuch. Geplant ist die Erweiterung des § 43 SGB V um den § 43c SGB V, der eine 

definierte Transitionsleistung beinhalten soll. Zum anderen steht die AG Transition in engem 

Kontakt zum Verein „Bunter Kreis e.V.“, der bereits deutschlandweit auf dem Gebiet der Früh-

geborenen-Nachsorge agiert. Diese Überregionalität könne für ein geeignetes Transitionspro-

gramm, wie das BTP, laut einer Mitteilung der AG Transition genutzt werden (Bericht über die 

Arbeit der AG Transition 2015). 

Dennoch sind sich die AG Transition der DGKJ, die DGfTM und die DGSPJ einig, dass noch kein 

überregionales Transitionskonzept existiert. Das BTP ist laut der AG Transition das Projekt, das 

sich für eine bundesweite Etablierung am meisten eignet, da es sowohl indikationsübergreifend 
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als auch die Kinder- und Erwachsenenmedizin gleichermaßen einbeziehend arbeitet (Bericht 

über die Arbeit der AG Transition 2015).  

 

Im Folgenden sind einige deutsche Transitionskonzepte dargestellt. Aufgrund der Überregiona-

lität und des interdisziplinären Behandlungsspektrums nimmt das Berliner Transitionsprogramm 

eine Vorreiterrolle ein. 

 

Berliner Transitionsprogramm 

Ziel des Berliner Transitionsprogramms ist es, ein tragbares Transitionskonzept für Deutschland 

zu realisieren. Es wird begleitend evaluiert, um mit einem positiven Ergebnis eine Ausweitung 

auf weitere medizinische Disziplinen zu erreichen. Das BTP wurde durch eine Arbeitsgruppe der 

DRK-Kliniken Berlin und des Instituts für Gesundheits- und Sozialforschung (IGES) mit Unterstüt-

zung der Robert Bosch Stiftung entwickelt und umfasste zu Beginn die Erkrankungen Diabetes 

mellitus Typ I und Epilepsie. Mittlerweile steht das BTP mit vier Krankenkassen unter Vertrag. 

Weitere 18 Krankenkassen ermöglichen durch Einzelfallentscheidungen die Teilnahme am BTP. 

Regional wurde das Programm auf mehrere Bundesländer ausgeweitet und um andere Erkran-

kungen erweitert. 

Folgende Eckpunkte stützen das BTP und gewährleisten so einen möglichst bruchlosen Über-

gang in die Erwachsenenmedizin. 

Das Fallmanagement agiert als Hauptkoordinator unabhängig von den behandelnden Zentren. 

Es ist Ansprechpartner für Ärzte und Patienten über die gesamte Transitionszeit hinweg. Das 

Sammeln von Daten für die Evaluation des BTP, die Organisation und Koordination des BTP und 

die Kommunikation zwischen Ärzten, Patienten und Krankenkassen gehören zu den Aufgaben 

des Fallmanagements. 

Ein wichtiger Aspekt für die Patienten sind die T-Gespräche (Transitionsgespräche) zwischen Pa-

tienten und behandelnden Spezialisten. Es wird eine Einschätzung über den Entwicklungszu-

stand der Patienten und die benötigte Unterstützung vorgenommen. Zur Dokumentation dieser 

Gespräche dient das T-Heft (Transitions-Heft). 

Ein weiteres wichtiges Dokument ist die Epikrise, die von jedem Kinderspezialisten für die Pati-

enten vor dem Transfer angefertigt wird, um über den bisherigen Krankheitsverlauf zu berich-

ten. Ein allgemeiner Teil informiert über die chronische Erkrankung, während ein spezieller Teil 

Auskunft über die spezifische Erkrankung durch die jeweilige Fachgruppe gibt. 

Optional dienen gemeinsame Sprechstunden zwischen Patienten, Kinderspezialisten und Er-

wachsenenspezialisten sowie Fallkonferenzen zwischen Fallmanagement und behandelnden 
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Therapeuten dem speziellen Austausch über bestimmte Patienten und dem gegenseitigen Ken-

nenlernen der verschiedenen Parteien. 

Neben den Hauptmaterialien, dem T-Heft und der Epikrise steht Informationsmaterial für Ärzte, 

Patienten und Familien zur Verfügung. 

Der Ablauf der BTP ist in sechs Phasen strukturiert. Nach einer ersten Kontaktaufnahme (Phase 

1) durch die interessierten Patienten und einer Prüfung der Eignung für das Programm, wird ein 

Starterpaket mit allen notwendigen Unterlagen versendet (Phase 2).  

Maximal 12 Monate vor dem geplanten Transfer findet das erste T-Gespräch zwischen Patient 

und Kinderspezialist statt (Phase 3). Direkt nach dem Transfer (Phase 4) ist ein zweites T-Ge-

spräch zwischen Patienten und Erwachsenenspezialisten geplant (Phase 5). Hier kann bei Bedarf 

zusätzlich eine gemeinsame Sprechstunde und/oder Fallkonferenz eingeschoben werden. Das 

dritte T-Gespräch oder Abschlussgespräch 12 Monate nach dem Transfer dient der Evaluation 

der Transition (Phase 6) (DRK Kliniken Berlin: Spezielle Informationen o.J.; Findorff et al. 2016). 

Eine erste Evaluation der Zeit von Juli 2009 bis Dezember 2011 wurde bei 60 Patienten durch-

geführt, die die Transition bis dahin durchlaufen hatten. Angesichts der kleinen Fallzahl und ei-

ner fehlenden Kontrollgruppe können die Ergebnisse nicht als belastbar angesehen werden. Es 

sind jedoch bei Befragung der Beteiligten zur Bewertung des Verlaufs der Transition durchweg 

positive Ergebnisse verzeichnet worden. Bei keinem der 60 Patienten konnte ein Bruch in der 

Behandlung während der Transition festgestellt werden (Müther et al. 2014) 

 

Endlich erwachsen 

Das Programm „endlich erwachsen“ ist ein Projekt der Medizinischen Hochschule Hannover 

(MHH) in Zusammenarbeit mit dem Kuratorium für Dialyse und Nierentransplantation e.V. (frü-

her Kuratorium für Heimdialyse, KfH) für Jugendliche mit nephrologischen Erkrankungen. 

Für alle Jugendlichen zwischen 14 und 16 Jahren wird ein individueller Ablaufplan erstellt, der 

die Transition organisiert. Jugendlichen und deren Familien wird empfohlen, abwechselnd an 

Sprechstunden mit dem Pädiater und dem Erwachsenen-Nephrologen teilzunehmen oder sich 

in die Betreuung des Medizinischen Versorgungszentrum des KfH zu begeben, welches eine spe-

zielle Adoleszenten-Sprechstunde anbietet. Schwerpunkte werden dabei vor allem auf eine Re-

duktion der Kommunikation mit den Eltern und eine gezielte Fokussierung auf die Jugendlichen 

gelegt. Ein Case Manager, der jeder Familie zur Seite gestellt wird, begleitet die Jugendlichen 

bei Bedarf zu den Arztterminen, koordiniert Termine und ist allgemeiner Ansprechpartner. 
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Durch spezielle Lernsoftware („OTIS“) und Schulungs-/Transferprogramme („endlich erwach-

sen“) werden Kinder über ihre Erkrankung umfassend informiert und mit Seminaren und Work-

shops darauf vorbereitet, weitgehende Selbstständigkeit zu erlangen (Pape et al. 2012; Trans-

ferprogramm endlich erwachsen o.J.). 

 

TRANSNephro 

„TRANSNephro“ ist eine Studie der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) in Zusammen-

arbeit mit verschiedenen nephrologischen Gesellschaften (u.a. das KfH), die die Transition von 

Adoleszenten nach Nierentransplantation in die Erwachsenenbetreuung untersucht. 

Das Transitionsprogramm beruht auf der Basis des BTP. Es wird mit zwei Smartphone-Apps er-

gänzt, die die Kommunikation mit Behandlern und die Organisation erleichtern sollen. Ziel der 

Studie ist es, das entwickelte Konzept mit modernen Medien zu testen und langfristig die Trans-

plantatverlustrate und gleichzeitig Morbidität und Mortalität nierentransplantierter Jugendli-

cher zu senken (Kreuzer et al. 2014).  

Die Studie läuft von Oktober 2014 bis April 2017, sodass noch keine Ergebnisse vorliegen 

(TRANSNephro o.J.). 

 

5.3 Transitionskonzepte 

5.3.1 Verschiedene medizinische Disziplinen 

Neben dem Berliner Transitionsprogramm, dessen Fokus auf der interdisziplinären und überre-

gionalen Verfahrensweise liegt, gibt es in Deutschland in den verschiedenen medizinischen Sub-

disziplinen einzelne Konzepte für den Übergang in die Erwachsenenmedizin.  

 

5.3.1.1 Angeborene Herzfehler, Chronisch entzündliche Darmerkrankun-

gen, Diabetes mellitus 

Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern (EMAH) 

Bis zu 85% der Kinder mit angeborenen Herzfehlern, die noch bis vor wenigen Jahrzehnten in-

nerhalb der ersten Lebensjahre verstarben, erreichen mittlerweile das Erwachsenenalter (War-

nes et al. 2001). Diese Tatsache beleuchtet eine neue Patientengruppe mit individuellen Be-

handlungsbedürfnissen, die bis vor einigen Jahren für Erwachsenenkardiologen ein unbekanntes 

Terrain waren. Die hohe Überlebensrate von Patienten mit angeborenen Herzfehlern und die 
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vergleichsweise niedrige Expertise der Erwachsenenkardiologen gaben Anlass zu handeln. Seit 

2007 wird von der Deutschen Gesellschaft für Kardiologie (DGK) und der Deutschen Gesellschaft 

für pädiatrische Kardiologie (DGPK) die Zusatzqualifikation „Erwachsene mit angeborenen Herz-

fehlern“ für Kardiologen und Kinderkardiologen angeboten (Hess et al. 2007). Zusätzlich wurde 

2008 eine Leitlinie zur Diagnostik und Therapie von EMAH entwickelt (Schmaltz et al. 2008). 

Das derzeitige deutsche Behandlungsmodell für EMAH basiert auf Überlegungen aus Kanada. 

Dort wird zwischen einem nationalen und einem regionalen Zentrum unterschieden. Einfache 

Krankheitsbilder werden in regionalen Fachzentren betreut, Patienten mit komplexeren Herz-

fehlern werden an die nationalen Zentren überwiesen. In Deutschland wurde dieses Konzept auf 

ein Drei-Stufen-Modell erweitert. Die Basis bildet die hausärztliche Versorgung, die in engem 

Austausch mit der nächst höheren Stufe, den regionalen EMAH-Schwerpunktpraxen und -klini-

ken, steht. Überregionale bzw. nationale EMAH-Zentren stellen die Maximalversorgung zur Ver-

fügung. Anhand dieses Konzeptes sollen Jugendliche in die an den Schweregrad ihres Herzfeh-

lers angepasste Versorgung im Rahmen einer organisierten Transition überwiesen werden. Die 

Patienten werden umso höher eingestuft, je komplexer der Herzfehler ist (Kaemmerer und 

Breithardt 2006). 

 

Chronisch entzündliche Darmerkrankungen (CED) 

Anders als bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern sind die Angebote im Bereich Transition 

für Patienten mit CED in Deutschland bisher unzureichend. Weil keine krankheitsspezifischen 

Transitionsambulanzen bestehen, werden CED-Patienten meist in allgemeinen Ambulanzen be-

treut (Keller 2010; Koletzko und Sadlo 2012). Zwei Faktoren verleihen der Transition bei CED-

Patienten besondere Bedeutung. Zum einen erhalten 20% der CED-Patienten die Erstdiagnose 

bis zum 20. Lebensjahr (Benchimol et al. 2011; Kelsen und Baldassano 2008) . Zum anderen ist 

bekannt, dass CED mehr Einfluss auf den Zustand der Psyche haben als andere chronische Er-

krankungen des Kindesalters (Greenley et al. 2010). Die betreuenden Erwachsenen-Gastroente-

rologen verfügen oft über mehr Wissen und Routine bei CED-Patienten als deren Kollegen in der 

Pädiatrie. Dies ist beispielsweise im Bereich EMAH umgekehrt. Oft wird daher von Seite der Er-

wachsenen-Gastroenterologen die Notwendigkeit einer speziellen CED-Transitionssprech-

stunde nicht erkannt (Hait et al. 2009). 

Einige Autoren geben Empfehlungen für CED-Transitionsbehandlungen, etablierte Konzepte 

werden jedoch nicht vorgestellt. Im Allgemeinen ähneln die Empfehlungen zur Transition bei 

CED-Patienten denen anderer Disziplinen. Kindergastroenterologen sollen den jugendlichen Pa-
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tienten früher mehr Eigenverantwortung zutrauen im Umgang mit der Erkrankung, müssen je-

doch trotzdem eine führende Rolle im Transferprozess innehaben, indem sie speziell auf die Be-

sonderheiten der Behandlung in der Erwachsenenmedizin vorbereiten (Keller 2010). Die Nord-

amerikanische Gesellschaft für Pädiatrische Gastroenterologie, Hepatologie und Ernährung 

(North American Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition) setzte 2002 

allgemeine Ziele für die Transition bei CED-Patienten: Jugendliche sollen zunehmend ihre Arzt-

termine alleine ohne Eltern wahrnehmen, Patienten und Eltern muss früh der Zweck der Tran-

sition bewusst gemacht werden, es sollte rechtzeitig eine Beziehung zu einem Erwachsenen 

Gastroenterologen hergestellt werden und es sollte eine enge Zusammenarbeit zwischen Pädi-

atern und Erwachsenenmedizinern stattfinden (Baldassano et al. 2002). 

Sowohl in der Versorgung als auch in der Forschung zum Thema Transition bei CED besteht ein 

Defizit. Nur wenige Studien zu Transitionsmodellen und deren Effektivität sind derzeit vorhan-

den (Bollegala und Nguyen 2015; Keller 2010; Leung et al. 2011)  

 

Diabetes mellitus 

Diabetes mellitus Typ 1 ist die häufigste Stoffwechselerkrankung im Kindesalter. Rund 90% der 

Kinder mit Stoffwechselerkrankungen leiden unter einem Typ 1-Diabetes (Holterhus et al. 2009). 

Obwohl diese Erkrankung verhältnismäßig häufig ist, ist die Übergangsversorgung noch unzu-

reichend geregelt. Bis 2002 wurden nur in acht von 36 Universitätsambulanzen spezielle Über-

gangssprechstunden angeboten. Mittlerweile gibt es diesbezüglich ein größeres Angebot. So be-

gann das Berliner Transitionsprogramm unter anderem mit Diabetes mellitus als Pilotprojekt 

und wird weiterhin gefördert und überregional ausgebaut (Müther et al. 2014). 

Busse-Voigt et al. empfehlen 2009 interdisziplinäre Übergangssprechstunden, die zusammen 

mit Pädiater und Diabetologen abgehalten werden, um einen größtmöglichen Informationsfluss 

erreichen zu können. Der Zeitpunkt des Transfers sollte analog zu Empfehlungen in anderen Dis-

ziplinen individuell bestimmt werden. 

 

5.3.1.2 Komplexe neurologische Erkrankungen 

In der wissenschaftlichen Literatur finden sich nur wenige Publikationen zur Frage der Transition 

chronisch neurologisch kranker Patienten (Camfield et al. 2014; Colver et al. 2013; Geerlings et 

al. 2015, 2016; Iyer und Appleton 2013; Le und Mukherjee 2015; Sonneveld et al. 2013; Stewart 

2009; Thomson et al. 2014; Watson et al. 2011). Viele dieser Arbeiten befassen sich mit der 
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Transition von Jugendlichen mit Epilepsie (Camfield et al. 2014; Geerlings et al. 2015, 2016; Iyer 

und Appleton 2013; Thomson et al. 2014).  

Ca. 0,5% der Gesamtbevölkerung und 1% aller Jugendlichen bis zu 15 Jahren leiden unter einer 

Epilepsie (Zimprich 2009). Die Epilepsie ist demnach ein häufiges Krankheitsbild des Kindesal-

ters. Epilepsien gehen oft mit sekundären physischen und psychischen Erkrankungen oder sozi-

alen und intellektuellen Problemen einher (Beghi et al. 2014; Geerlings et al. 2015;  Thomson et 

al. 2014).   

Bei vielen Patienten besteht die Epilepsie nicht als isolierte Erkrankung, sondern ist in eine chro-

nische komplexe neurologische Erkrankung eingebettet (Findorff et al. 2016). Ist Epilepsie Teil 

einer solchen komplexen Behinderung, wird die Planung der Transition ungleich schwieriger, 

weil die zahlreichen Komorbiditäten eines multidisziplinären Behandlungsansatzes bedürfen 

(Camfield et al. 2014; Steinbeck et al. 2008). Neben dem Anfallsleiden müssen ebenso kognitive 

und motorische Einschränkungen sowie neuroorthopädische Begleiterkrankungen in der Be-

handlung mitberücksichtigt werden.  

Als eines der wichtigsten Ziele der Transition wird das Erlangen größtmöglicher Autonomie be-

schrieben (McDonagh 2005; Racine et al. 2012). Jugendliche mit komplexen neurologischen Er-

krankungen können dieses Ziel oft aufgrund der gesundheitlichen Konstitution nicht erreichen, 

was ein Gefühl der Unzulänglichkeit und des Versagens verursachen kann. Die Schwierigkeit des 

Transitionsprozesses steigt demnach mit der Komplexität der Erkrankung (Kelly et al. 2002), wes-

halb die Zielsetzung der Transition individuell angepasst werden sollte (Racine et al. 2012). Je 

einfacher jedoch die Erkrankung ist, desto schneller können Jugendliche in Bezug auf ihren Ge-

sundheitszustand selbstständig werden und Eigenverantwortung übernehmen (Kelly et al. 

2002). 

Die Ergebnisse der hier vorgelegten Studie untermauern diese Thesen. 

 

5.3.2 Transition in anderen Ländern 

Während sich die Transitionsmedizin in Deutschland noch in der Entwicklung befindet, gibt es 

international schon einige gute Beispiele für etablierte Transitionskonzepte. 
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USA 

Erstmals lenkte 1989 die Konferenz „Growing up and getting medical care: youths with special 

health care needs“ Aufmerksamkeit auf das Thema Transition für Jugendliche mit Behinderun-

gen (Kraus de Camargo 2011; Magrab und Millar 1989). Dadurch wurde die Basis für offizielle 

Statements und gesetzliche Grundlagen geschaffen. 

Ein offizielles Konsensuspapier der American Academy of Pediatrics, der American Academy of 

Family Physicians und des American College of Physician-American Society of Internal Medicine 

beschreibt grundlegend die Transition als ein normales Ereignis eines jeden Kindes, welches aber 

bei Kindern mit Behinderungen einen lebenslangen Prozess darstellt. Dieser Vorgang sollte 

hochqualitativ und ununterbrochen verlaufen, um Patienten optimal auf den Übergang vorzu-

bereiten (American Academy of Pediatrics et al. 2002). 

Alle zehn Jahre definiert die Regierung der USA außerdem einen Katalog mit langfristigen Zielen 

für die Gesundheitspolitik. Der aktuelle Katalog „Healthy People 2020“ hat das Ziel, die Anzahl 

der Patienten mit einem festen, durch den behandelnden Arzt ausgearbeiteten Transitionsplan 

von 41,2% auf 45,3% anzuheben (U.S. Department of Health and Human Services 2010). 

Ein bedeutendes Transitionskonzept aus den USA ist das „Medical Home“-Modell. Das „Medical 

Home“ ist ein gesundheitspolitisches Konzept, das als eine zentrale Anlaufstelle für Kinder ins-

besondere mit speziellen medizinischen Bedürfnissen durch die American Academy of Pediatrics 

definiert wurde. Die Definition beinhaltet, dass die medizinische Versorgung von Kindern und 

Heranwachsenden gut zugänglich, kontinuierlich, umfassend, familienorientiert, koordiniert, 

mitfühlend und (nach einer Aktualisierung 2002) kulturell wirksam sein sollte. Fachlich gut aus-

gebildetes Personal soll die Versorgung der Kinder koordinieren und so eine medizinische 

Grundversorgung für alle Kinder ermöglichen (American Academy of Pediatrics et al. 2002). Es 

handelt sich somit weniger um ein Gebäude oder einen Ort, sondern mehr um eine Institution, 

die die oben genannten Kriterien erfüllen muss, um als „Medical Home“ bezeichnet werden zu 

dürfen (American Academy of Pediatrics 1992). 
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Kanada 

In Kanada ist bisher noch keine gesetzliche oder politische Grundlage für die Transition geschaf-

fen worden. Lediglich wurden vereinzelte Initiativen für eine Verbesserung der interministeriel-

len Zusammenarbeit auf den Weg gebracht (Alberta Children Youth Initative), deren Ziele in ei-

ner Verbesserung in der Organisation der Rehabilitation und in der Koordination notwendiger 

Leistungen bestehen (Kraus de Camargo 2010).  

Einige Leitlinien, die von Stewart 2009 entwickelt wurden, sollen einen Ansatz für eine bessere 

Zusammenarbeit und ein besseres Transitionskonzept darstellen, sind jedoch bislang nicht als 

offizielle politische Ziele formuliert worden. Die sechs Leitlinien sind kategorisiert in vier The-

menbereiche: 

 

Zusammenarbeit: 

1. Medizinische Kinder- und Erwachsenenzentren sollen besser zusammenarbeiten 

 

Ausbau der Fähigkeiten und Kapazitäten: 

2. Die Fähigkeiten der Patienten sollten in Bezug auf den Umgang mit ihrer Erkrankung verbes-

sert werden 

3. Es sollte einen zentralen Navigator geben 

 

Information: 

4. Es sollte eine zentrale Anlaufstelle geben, die für alle zugänglich ist und in der einfach ver-

ständliches Informationsmaterial zur Verfügung steht 

 

Schulung und Fortbildung: 

5. Alle Fachkräfte sollten ausreichend qualifiziert und ausgebildet sein 

6. Alle Transitionskonzepte und -programme sollen evaluiert werden, um Stärken und Schwach-

stellen zu beleuchten 

 

Auf Grundlage dieser Leitlinien entwickelte die McMaster Universität zusammen mit einem Fa-

miliennetzwerk, dem „Hamilton Family Network“, die „Keep it together youth“ (K.I.T. Youth)-

Organisation. Ziel dieses Konzeptes ist es, Hilfsmittel für die Organisation der Transition bereit-

zustellen. Die K.I.T Youth bündelt Informationen über den Krankheitsverlauf der Patienten, wei-

tere geplante Untersuchungen und die anstehende Transition, um einen schnellen und umfas-

senden Überblick bieten zu können (Kraus de Camargo 2010; The KIT - CanChild o.J.). 
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Großbritannien 

Ministerien, Fachverbände und die Regierung haben in Großbritannien eine Vielzahl von Positi-

onspapieren und Empfehlungen für die Übergangsversorgung herausgegeben. Es sollte ein auf 

die individuellen Bedürfnisse der Jugendlichen angepasster Zeitpunkt für den Transfer gewählt 

werden, Transitionsprogramme und Informationen sollten leicht zugänglich sein, ein Leitfaden 

sollte durch den gesamten Transitionsprozess führen und er sollte zentral koordiniert werden 

(Department of Health 2003; Royal College of Nursing 2013). An vielen Kliniken in Großbritan-

nien finden bereits Transitions-Sprechstunden statt, die aber meistens nicht mit strukturierten 

Transitionsprogrammen gekoppelt sind (Findorff et al. 2016).  

Die Weiterbildung im Gebiet der Transition für Fachärzte ist in Großbritannien bereits in Ansät-

zen geregelt. Es wurde ein Curriculum („Adolescent Health Programme“) entwickelt, das als On-

lineprogramm für Fachärzte zugänglich ist. Die Lernmodule beinhalten allerdings vorwiegend 

die normal verlaufende Entwicklung Jugendlicher und die Schulung der Heranwachsenden in 

Hinsicht auf die allgemeine Gesundheitsfürsorge. Spezifische Krankheitsprozesse werden hier 

nicht miteingeschlossen (Schwahn 2014).  

Shaw et al. beschreiben 2014 vier Wege, auf denen die Transition in Großbritannien verläuft:  

1. Die Patienten werden nicht an andere Fachärzte übergeben, sondern vom Pädiater weiter-

betreut 

2. Patienten werden in einer kombinierten Klinik behandelt, in der Pädiater und Erwachsenen-

fachärzte verfügbar sind (am häufigsten praktizierte Form) 

3. Patienten werden von der Betreuung in der Pädiatrie in eine übergangsweise Adoleszenten-

klinik überwiesen und von dort in eine Erwachsenenklinik 

4. Patienten werden vom Pädiater direkt an Erwachsenenfachärzte überwiesen ohne zeitliche 

Überschneidung 

Bei Patienten und Eltern erlangt im Allgemeinen das Modell 2 den höchsten Wert an Zufrieden-

heit (Shaw et al. 2014). Diese Tatsache trägt den Ergebnissen einer Studie von Crowley et al. 

2011 Rechnung, wonach das Konzept einer integrierten Zusammenarbeit zwischen Pädiatern 

und Erwachsenenmedizinern das Erfolgreichste ist. 

Trotz dieser Untersuchungen und Empfehlungen zu Transitionsmodellen von Seiten der Regie-

rung und der Fachverbände besteht ein Mangel an Studien, die den Erfolg derzeitiger Konzepte 

untermauern (Colver et al. 2013). 
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5.3.3 Vergleich verschiedener Transitionsmodelle 

Der nachstehend angestellte Vergleich der unterschiedlichen Konzepte zur Transition basiert 

zum einen auf bereits etablierten nationalen und internationalen Transitionsmodellen und zum 

anderen auf Empfehlungen zahlreicher Autoren zu einer optimalen Transition. 

 

Zeitpunkt 

Zahlreiche wissenschaftliche Arbeiten befassen sich mit der Frage des zeitlichen Ablaufes der 

Transition. Viele Autoren betonen, dass der Zeitpunkt für die Transition möglichst individuell 

gewählt werden sollte (Blum et al. 1993; Golberg et al. 2004; McDonagh 2005; Sawicki et al. 

2011; Viner 1999). Die Reife, der Entwicklungsstand und die Fähigkeit sich in der Erwachsenen-

medizin gut zurechtzufinden werden von vielen als entscheidende Kriterien zur Bereitschaft zur 

Transition angegeben (Blum et al. 1993; Golberg et al. 2004; McDonagh 2005; Viner 1999). Die 

Jugendlichen sollten, soweit es ihnen gesundheitlich möglich ist, in der Lage sein, sich in den 

Bereichen der Erwachsenenmedizin weitgehend alleine zu organisieren (Viner 1999).  

Auch die Verfügbarkeit geeigneter Erwachsenenmediziner ist ein weiteres Kriterium den richti-

gen Zeitpunkt der Transition abzuschätzen. Ist die weitere medizinische Versorgung nicht  

lückenlos geregelt, kann die Transition nicht optimal funktionieren und Jugendliche drohen in 

eine Versorgungslücke zu fallen. 

Ebenso ist es wichtig, einzelne Patientencharakteristika mit in die Entscheidungsfindung über 

den Zeitpunkt der Transition einzubeziehen. Die Komplexität der Erkrankung bzw. der aktuelle 

Gesundheitsstatus spielen hier neben dem chronologischen Alter und der Compliance der Pati-

enten eine grundlegende Rolle (Blum et al. 1993; McDonagh 2005).  

Es gibt nur wenige Autoren, die eine Abhängigkeit des Zeitpunktes der Transition von Alter oder 

Lebensereignissen sehen. Camfield und Camfield sehen den Schulabschluss als optimalen Zeit-

punkt (Camfield und Camfield 2011). Die American Academy of Pediatrics empfiehlt den Zeit-

raum zwischen 18 und 21 Jahren für eine optimale Transition, jedoch mit einer langen Vorberei-

tungszeit ab dem 12. Lebensjahr (American Academy of Pediatrics 2011). 

Alle bisher erwähnten Überlegungen zum Einschätzen der Transitionsbereitschaft der Jugendli-

chen basieren letztendlich auf der individuellen Einschätzung durch medizinische Fachkräfte. Ein 

valides Messinstrument wurde von Sawicki et al. 2011 in Form eines Fragebogens entwickelt. 

Auf Basis von Empfehlungen und Checklisten verschiedener Transitionsprogramme wurden Fra-

gen entwickelt, die sowohl die individuelle Reife als auch objektive Charakteristika (Alter, Kom-

plexität der Erkrankung, Geschlecht etc.) miteinbeziehen.  
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Empfehlungen für eine gelingende Transition 

Bei Betrachtung dessen, was von verschiedenen Autoren als essenziell für eine gelingende Tran-

sition angesehen wird, ist festzustellen, dass viele Empfehlungen übereinstimmen und in der 

gleichen thematischen Richtung einzuordnen sind.  

Ein zentraler Punkt besteht in der Förderung der Eigenverantwortung der Patienten. Ziel sollte 

es für die Jugendlichen sein, früh die individuell größtmögliche Eigenständigkeit zu erlangen und 

Verantwortung für sich und ihre Erkrankung zu übernehmen (American Academy of Pediatrics 

2011). Ärzte sollten durchgehend die Individualität der Patienten fördern und in das Behand-

lungskonzept miteinbeziehen (Golberg et al. 2004; Watson et al. 2011).  

Konzeptionell und strukturell wird allgemein empfohlen, sowohl den Behandlungsablauf als 

auch die weitere Behandlungsplanung gut zu dokumentieren. Ebenso sollte für jeden Patienten 

ein spezifischer Transitionsplan vorliegen (American Academy of Pediatrics 2011; Golberg et al. 

2004; Viner 1999), der den genauen Ablauf und Ziele formuliert. Diese Dokumentation erleich-

tert den fachlichen, interkollegialen Austausch zwischen Pädiatern und Erwachsenenmedizi-

nern, welcher ebenfalls von großer Bedeutung im Transitionsprozess ist (Golberg et al. 2004).  

Weiterhin scheint eine zentrale Bezugsperson von großer Bedeutung für das Gelingen der Tran-

sition zu sein (Golberg et al. 2004; Viner 1999). Diese Tatsache stellt sich auch in den vorliegen-

den Studienergebnissen dar. Die Variable „Begleitung bei Transition“ hatte bei den Befragten 

einen signifikanten positiven Einfluss auf die Zufriedenheit der Jugendlichen. Patienten und Fa-

milien empfinden es als angenehm, wenn während des Transfers eine bekannte Person in die 

Abläufe integriert ist (Camfield und Camfield 2011). Der Übergang gestaltet sich dadurch flie-

ßender und weniger abrupt.  

 

5.4 Stärken und Limitationen der Studie 

In der hier vorgelegten Studie wird erstmals für chronisch neurologisch kranke Patienten das 

Gelingen ihrer Transition in die Betreuung der Erwachsenenmedizin in Abhängigkeit von der 

Komplexität ihrer neurologischen Erkrankung untersucht. Unsere Literaturrecherche ergab 

keine vergleichbaren Studien zu dieser Fragestellung.  

Eine Stärke der vorliegenden Befragung stellt sich in der differenzierten Erfassung der Zufrie-

denheit dar. Obwohl sich die Hauptauswertung auf nur zwei Fragestellungen beschränkt, bietet 

der verwendete PSQ-18 Fragebogen zusätzlich die Möglichkeit, die Zufriedenheit in den ver-

schiedenen thematischen Subgruppen auszuwerten und dadurch die Zufriedenheit  differenzier-
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ter zu betrachten (Thayaparan und Mahdi 2013). Auch konnten durch die zahlreichen Nebenfra-

gestellungen verschiedene Variablen überprüft werden und dadurch weitere Einflussfaktoren 

auf die Patientenzufriedenheit ermittelt werden.  

Eine Schwäche der vorliegenden Studie besteht in der in der niedrigen Rücklaufquote der Fra-

gebögen, die allerdings bei Untersuchungen auf Fragebogenbasis grundsätzlich ein Problem dar-

stellt.  

Die geringe Responder-Rate birgt die Gefahr einer Verzerrung der Ergebnisse (nonresponse 

bias). Um eine solche Verzerrung zu vermeiden, wurde, wie bereits erwähnt, versucht, durch 

mehrmaliges Erinnern der Befragten zunächst eine höhere Rücklaufquote zu erzielen. Dies ergab 

in der vorliegenden Befragung jedoch nur begrenzten Erfolg. Daraufhin wurde die Schweigever-

zerrung überprüft. Die Prüfung erfolgte durch den Vergleich der Mittelwerte ausgewählter Va-

riablen von Respondern und Nonrespondern durch einen t-Test (Groves 2006). In keiner der un-

tersuchten Variablen unterschieden sich die beiden Gruppen signifikant. Es kann daher davon 

ausgegangen werden, dass trotz der niedrigen Rücklaufquote keine Verzerrung der Ergebnisse 

vorliegt.  

Aus welchen Gründen die Nonresponder-Rate so niedrig war, kann in den meisten Fällen nur 

durch eine erneute Befragung der Nonresponder festgestellt werden. Da gezeigt werden konnte, 

dass keine Schweigeverzerrung vorliegt, wurde in dieser Studie auf eine solche Erhebung ver-

zichtet. 

Ein weiterer Unsicherheitsfaktor der Studie ist der zeitliche Abstand zwischen dem Zeitpunkt 

der Befragung der Patienten und der Zeit, zu der sie befragt wurden, also der Zeit ihrer Transi-

tion. Bei einigen Patienten lag die Transition bis zu fünf Jahre zurück. Es könnte also bei einer 

solch langen Spanne vermutet werden, dass sich Patienten die Situation, auf die die Befragung 

abzielte, nicht mehr adäquat in Erinnerung rufen konnten.  

Limitiert wird die Studie außerdem durch die regionale Beschränkung auf lediglich drei Land-

kreise in Südniedersachsen. Ähnliche Befragungen in anderen Teilen Deutschlands können von 

Interesse sein, um eventuelle regionale und strukturelle Unterschiede darzustellen.  

 

5.5 Ausblick 

Jugendliche mit Mehrfachbehinderungen stellen eine besondere Herausforderung in Bezug auf 

die Transition dar (Müther et al. 2014). Die Sonderstellung dieser Patienten wird auch durch die 
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Ergebnisse der vorliegenden Studie deutlich. Während komplex chronisch neurologisch er-

krankte Kinder und Jugendliche im SPZ multidisziplinär medizinisch betreut werden können, 

fehlte bisher eine entsprechende Versorgungsmöglichkeit in der Erwachsenenmedizin.  

Ein wichtiger Schritt wurde für diese Patientengruppe im Juli 2015 durch die Etablierung der 

rechtlichen Grundlage für Medizinische Zentren für Erwachsene mit Behinderungen (MZEB) im 

§ 119c SGB V erreicht. Dies stellt eine Erweiterung des § 119 SGB V dar, in dem die rechtliche 

Grundlage der SPZs formuliert ist (SGB V 2016). 

MZEBs sind analog zur Formulierung in § 119 SGB V auf diejenigen Erwachsenen ausgerichtet, 

„die wegen Art, Schwere oder Komplexität ihrer Behinderung auf die ambulante Behandlung in 

[medizinischen Zentren] angewiesen sind“ (SGB V 2016). 

Die MZEBs können die Versorgungslücke zwischen Pädiatrie und Erwachsenenmedizin nun 

schließen, sofern die örtlichen Zulassungsausschüsse der Kassenärztlichen Vereinigungen und 

der Krankenkassen entsprechende Anträge auch genehmigen, Ermächtigungen erteilen und die 

Krankenkassen kostendeckende Finanzierung bereitstellen. 

Die Zielgruppe der MZEBs sind Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, die von 

Kindheit an bestehen oder im Erwachsenenalter neu aufgetreten sind. Oft bestehen multiple 

Beeinträchtigungen bei den Patienten. Sobald komplexe Gesundheitsstörungen die fachliche 

Kompetenz der medizinischen Regelversorgung überfordern, können die Patienten MZEBs als 

Anlaufstellen nutzen. Die Versorgung in MZEBs schließt eine parallele oder nachgestellte Be-

handlung durch die Regelversorgung keinesfalls aus. Ein enger Austausch zwischen Hausärzten, 

Fachärzten und MZEBs ist vielmehr erwünscht (Mau et al. 2016). 

Eine weitere wichtige Zielgruppe der MZEBs sind Patienten, die im Sinne einer bruchlosen Über-

gangsversorgung in das Erwachsenenalter vom SPZ überwiesen werden.  

Die wichtigsten Ziele und Aufgaben, die in der Rahmenkonzeption zu MZEBs vom 12.10.2015 

konstatiert werden, sind: 

- Erhalt und Verbesserung des Gesundheitszustandes 

- Erhalt und Verbesserung vorhandener Fähigkeiten 

- Vermeidung und Prävention von Sekundärerkrankungen und Chronifizierungen 

- Vermeidung einer Unter-, Über- oder Fehlversorgung 

- Diagnostik, Therapie und Prävention 

- Infomieren und Beraten über spezifische Erkrankungen 

- Schulung von Fachpersonal 

- Beratung zu benötigten Hilfs- und Heilmitteln 

- Beratung und Ermöglichen weiterer medizinischer Vorsorgeuntersuchungen 
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Die personelle Ausstattung ähnlich der der SPZ umfasst neben ärztlichen Fachkräften (Fachärzte, 

Psychologen, Psychotherapeuten) auch medizinische Pflegekräfte, Therapeuten (Logopäden, Er-

gotherapeuten, Physiotherapeuten, etc.) sowie Funktions- und Verwaltungskräfte. 

Die apparative Ausstattung orientiert sich an der fachlichen Ausrichtung des jeweiligen MZEB 

(Bundesarbeitsgemeinschaft der Ärzte für Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinde-

rung 2015). 

 

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie untermauern den Bedarf an MZEBs, für die 2015 der 

rechtliche Grundstein gelegt wurde. Nunmehr ist es die Aufgabe der exekutiven Organe, MZEBs 

in der Praxis zu etablieren. Der Bedarf für MZEBs in Deutschland wurde im Dezember 2015 durch 

Krankenkassen und Gesetzgeber auf ca. 70 Einrichtungen geschätzt (Bessenich 2015). Bis No-

vember 2016 wurden 76 Anträge auf Ermächtigung gestellt, davon wurden 15 bewilligt und 

sechs abgelehnt, während sich 51 Anträge noch in der Bearbeitung befinden. Bis Oktober 2016 

wurden noch in keinem KV-Bereich die Vergütungsverhandlungen mit den Krankenkassen abge-

schlossen (Deutscher Bundestag Drucksache 18/10596, 2016). 
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6 Zusammenfassung 

Der Begriff „Transition“ bezeichnet in der medizinischen Terminologie den zielgerichteten und 

geordneten Übergang von Heranwachsenden und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkran-

kungen von einem kinderzentrierten in ein erwachsenenorientiertes Gesundheitssystem. Zahl-

reiche Modelle und klinische Programme wurden und werden aktuell zur Verbesserung der Ver-

sorgung während der Transition in verschiedenen pädiatrischen Subdisziplinen etabliert.  

Kinder und Jugendliche mit chronischen neurologischen Erkrankungen und motorischen oder 

geistigen Behinderungen werden derzeit in Sozialpädiatrischen Zentren betreut. Die Behandlung 

der Patienten in SPZs endet gemäß der Vorgabe der Krankenkassen mit dem 18. Geburtstag. Nur 

in wenigen Einzelfällen wird von den Krankenkassen eine Weiterbehandlung volljähriger Patien-

ten im SPZ genehmigt.  

In dieser Studie wurde untersucht, ob die Schwere und Komplexität der chronischen neurologi-

schen Erkrankung ehemaliger Patienten des SPZ Göttingen Einfluss auf das Gelingen der Transi-

tion nimmt, gemessen an der Zufriedenheit mit der derzeitigen Versorgung in der Erwachsen-

enmedizin.  

Die sozialen und medizinischen Daten sowie die Zufriedenheit wurden anhand von postalisch 

zugesendeten Fragebögen erfasst. Ebenso wurden Daten aus den SPZ-Akten der Studienteilneh-

mer extrahiert. Insgesamt konnten 50 Patienten in die Studie einbezogen werden.  

Alle Studienteilnehmer wurden anhand von krankheitsbezogenen Daten in zwei Untergruppen 

eingeteilt. Eine Untergruppe beinhaltete Patienten mit komplexen neurologischen Erkrankun-

gen oder Behinderungen (Gruppe 1), die andere umfasste Patienten mit geringer ausgeprägter 

Beeinträchtigung (Gruppe 2).  

Die Ergebnisse zeigen, dass Patienten aus Gruppe 1 tendenziell weniger zufrieden mit der Be-

handlung nach dem 18. Lebensjahr sind als Patienten aus Gruppe 2.  Gruppe 1 zeigt eine signifi-

kant niedrigere Zufriedenheit mit der Transition als Gruppe 2.  

Die angenommene Hypothese, dass die Zufriedenheit mit der Transition von der Komplexität 

der neurologischen Erkrankung beeinflusst wird, ist durch die vorgelegten Ergebnisse bestätigt 

worden. 

Bei Patienten mit chronischen neurologischen Erkrankungen verläuft die Transition, wie durch 

die vorliegende Studie gezeigt werden konnte, noch nicht optimal. Diese Patienten stellen eine 
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besondere Herausforderung dar, da sie unter zahlreichen Komorbiditäten leiden und eines mul-

tidisziplinären Behandlungsansatzes bedürfen. 

Bis vor Kurzem fehlte eine geeignete Versorgungsmöglichkeit für Patienten mit chronischen 

neurologischen Erkrankungen in der Erwachsenenmedizin. Seit Juli 2015 bildet der neue § 119c 

SGB V die gesetzliche Grundlage für den Aufbau von MZEBs. In MZEBs können Erwachsene be-

treut werden, die wegen der Art, Schwere oder Komplexität ihrer Behinderung auf die ambu-

lante Behandlung in diesen Einrichtungen angewiesen sind. 

Die Ergebnisse der hier vorliegenden Untersuchung untermauern die Notwendigkeit von MZEBs 

für erwachsene Patienten mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen. 
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9 Anhang 

 

Anlage 1: Patienten- und Elterninformation und Einwilligung zur Studie 

 

Patienten- und Elterninformation und Einwilligung zur Studie 

 

Transition von jugendlichen Patienten des Sozialpädiatrischen Zentrums 

Göttingen in die Betreuung der Erwachsenenmedizin in der Region Göttingen 

 

Studienstelle:  Sozialpädiatrisches Zentrum 

 Klinik für Kinder- und Jugendmedizin 

 Universitätsmedizin Göttingen 

 Robert-Koch-Str. 40, 37075 Göttingen 

 Tel. 0551-39-10358 (Sekretariat), Fax 0551-39-13245 

Studienarzt:   Prof. Dr. med. Knut Brockmann 

 

Sehr geehrte Studienteilnehmer, sehr geehrte Eltern, 

im Folgenden erhalten Sie einige Informationen zu Ziel, Ablauf und Rahmenbedingungen der 

Studie. 

Freiwilligkeit 

 

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. 

 

Ziel der Studie 

 

Ziel der Studie ist es, zu untersuchen, wie für jugendliche Patienten des Sozialpädiatrischen Zent-

rums Göttingen der Übergang aus der Betreuung in der Kinder- und Jugendmedizin in die Be-

treuung der Erwachsenenmedizin gelingt. Dieser Übergang, auch Transition genannt, wird mit 
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Erreichen der Volljährigkeit erforderlich, da wir im SPZ Göttingen gemäß der Ermächtigung des 

Zulassungsausschusses Göttingen nur bis zum 18. Geburtstag behandeln dürfen.  

Wir möchten herausfinden, ob unsere ehemaligen SPZ-Patienten in der Erwachsenenmedizin 

vorwiegend von niedergelassenen Haus- oder Fachärzten in der Praxis oder in Krankenhausam-

bulanzen weiterbetreut werden, ob die Patienten mit den erforderlichen Rezepten für Medika-

mente, Heilmittel (Krankengymnastik, Ergotherapie, Sprachtherapie) und Hilfsmittel (Rollstuhl 

usw.) versorgt werden und ob die Patienten und ihre Familien mit der Weiterbetreuung in der 

Erwachsenenmedizin insgesamt zufrieden sind. 

 

Art und Ablauf der Studie 

 

Wir bitten alle jugendlichen Patienten (bzw. deren Eltern oder Betreuungspersonen), die in den 

vergangenen Jahren in unserem SPZ behandelt wurden und die in Stadt oder Landkreis Göttin-

gen oder in einem der benachbarten Landkreise in Niedersachsen leben, einen kurzen Fragebo-

gen auszufüllen, in dem nach Art und Umfang der derzeitigen ärztlichen und nichtärztlichen Be-

handlung in der Erwachsenenmedizin sowie nach der Zufriedenheit der Familie mit dieser Be-

handlung gefragt wird.  

 

Der Fragebogen umfasst vorwiegend Ankreuzfragen und einen kleinen freien Teil, in dem bei 

Bedarf zusätzliche Informationen zur medizinischen Versorgung gegeben werden können. 

 

Wir bitten Sie, die ausgefüllten Fragebögen mit den unterschriebenen Einwilligungserklärungen 

im beiliegenden frankierten Umschlag an uns zurückzusenden. Ihre Angaben werden strikt ver-

traulich behandelt und keinesfalls an Dritte weitergegeben. Die Daten werden in pseudonymi-

sierter (verschlüsselter) Form ausgewertet. Selbstverständlich informieren wir Sie gerne über 

die Ergebnisse der Gesamtstudie.  

 

Sollten Sie während der Beantwortung dieses Fragebogens Unterstützung benötigen, wenden 

Sie sich bitte an die Studienleitung. Zudem bieten wir gerne ein Beratungsgespräch an, falls die 

Auseinandersetzung mit dem Thema oder das Ausfüllen des Fragebogens zu Belastungen führen 

sollte. 
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Über die Informationen aus den ausgefüllten Fragebögen hinaus werden wir zusätzlich Daten 

aus der Patientenakte zur Auswertung heranziehen. Es werden Diagnosen, ICD-Codes, das Aus-

maß der motorischen Beeinträchtigung (GMFCS) sowie das Ausmaß der Beeinträchtigung der 

Selbstständigkeit („Functional Independence Measure“) verwendet. 

 

 

Nutzen für die Versuchsperson oder die medizinische Wissenschaft 

 

Die Teilnahme an dieser Studie wird wahrscheinlich keinen unmittelbaren Nutzen für den teil-

nehmenden Patienten und seine Familie haben. Wir erhoffen uns von dieser Studie aber, die 

Möglichkeiten der Transition chronisch neurologisch kranker Jugendlicher in der Region Göttin-

gen darzustellen und die Stärken und Schwächen des Gesundheitssystems in diesem Punkt zu 

erfassen. Daraus werden sich evtl. Vorschläge zu einer Verbesserung der Versorgungssituation 

chronisch neurologisch kranker junger Erwachsener ergeben. 

 

Rücktrittsrecht und Freiwilligkeit 

 

Ihre Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Sie können Ihr Einverständnis zur Teilnahme jederzeit 

und ohne Angabe von Gründen zurücknehmen und von der Studienteilnahme zurücktreten. 

Wenn Sie nicht an der Studie teilnehmen möchten, entstehen Ihnen keine Nachteile.  

Einhaltung der Datenschutzbestimmungen und Verwendung der Daten 

 

Die ärztliche Schweigepflicht und die Bestimmungen der Datenschutzgesetze werden eingehal-

ten. 

 

Während der Studie werden personenbezogene Daten erhoben und nur in pseudonymisierter 

Form aufgezeichnet. Pseudonymisierung bedeutet Verschlüsselung von Daten ohne Namens-

nennung, nur mit Nummer codiert. Die Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur möglich, 

wenn hierfür der Schlüssel eingesetzt wird, mit dem die Daten pseudonymisiert wurden. Die 

personenbezogenen Daten werden unter besonderen Schutzvorkehrungen getrennt von der 

Schlüsselliste aufbewahrt. Eine Entschlüsselung ist nur durch die verantwortlichen Studienärzte 

möglich. Dieses Vorgehen verhindert, dass personenbezogene Informationen Dritten bzw. Un-

berechtigten zugänglich werden. Hierdurch werden Risiken für die Studienteilnehmer durch un-

berechtigterweise informierte Dritte ausgeschlossen. 
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Die Datenspeicherungszeit beträgt 5 Jahre. Eine Datenweitergabe an Dritte findet nicht statt. 

Bei Widerruf der Studienteilnahme werden die personenbezogenen Daten gelöscht. Eine Veröf-

fentlichung findet nur mit anonymen Daten statt. 

 

Einwilligungserklärung zur Studie 

 

Transition von jugendlichen Patienten des Sozialpädiatrischen Zentrums Göttingen in die Be-

treuung der Erwachsenenmedizin in der Region Göttingen 

 

Name des Teilnehmers:  

Anschrift:  

Geburtsdatum: 

 

Code (wird durch die Studienleitung eingetragen):  

 

Ich erkläre mich bereit, an der o.g. Studie freiwillig teilzunehmen. Ich habe den Informationstext 

zur Studie und die Einwilligungserklärung gelesen und verstanden und bin über Wesen, Trag-

weite und Bedeutung der Studie informiert worden. Ich hatte ausreichend Zeit mich zu entschei-

den. Ich habe zurzeit keine weiteren Fragen mehr.  

 

Mir ist bekannt, dass im Rahmen dieses Forschungsvorhabens personenbezogene Daten über 

mich bzw. mein Kind erhoben und in pseudonymisierter (verschlüsselter) Form aufgezeichnet 

und gespeichert werden. Die Datenspeicherung beträgt 5 Jahre. Die personenbezogenen Daten 

werden nicht an Dritte weitergegeben. Ich weiß, dass ich mein Einverständnis zur Speicherung 

der personenbezogenen Daten jederzeit widerrufen kann. Wenn ich nicht an der Studie teilneh-

men möchte, entstehen mir hierdurch keine Nachteile. Zudem ist mein Widerruf der Teilnahme 

jederzeit möglich. Im Falle des Widerrufs werden alle personenbezogenen Daten gelöscht.  

 

Ich bin auch damit einverstanden, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keinen 

Rückschluss auf meine Person zulassen, veröffentlicht werden.  

 

________________________________                     _______________________________ 

Ort, Datum          Unterschrift
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Anlage 2: Anschreiben an die Familie 

 

Liebe Familie …….., 

 

wie am Telefon bereits kurz besprochen bitten wir vom Sozialpädiatrischen Zentrum 

(SPZ) Göttingen Sie herzlich um Ihre Mithilfe bei einem Forschungsprojekt.  

 

Wir möchten untersuchen, wie unsere ehemaligen Patienten, die wegen Erreichen der 

Volljährigkeit nicht mehr bei uns im SPZ betreut werden können, jetzt in der Erwachsen-

enmedizin versorgt sind.  

Wir möchten herausfinden, ob überhaupt eine medizinische Weiterbetreuung erfolgt, 

und falls ja, welche Fachärzte beteiligt sind, und wie Sie als Patient und Familie damit 

zufrieden sind.  

Uns interessiert, ob unsere ehemaligen Patienten mit eher schweren, chronischen neu-

rologischen Erkrankungen und Behinderungen sich in der Erwachsenenmedizin ebenso 

gut betreut fühlen wie junge Erwachsene mit eher leichten neurologischen Erkrankun-

gen. 

 

Wir bitten Sie, den beiliegenden Fragebogen auszufüllen, am besten gemeinsam in der 

Familie. Sie werden sehen, dass dies nur wenige Minuten dauert. 

 

Bitte senden Sie dann den ausgefüllten Fragebogen in dem beiliegenden bereits adres-

sierten und vorfrankierten Briefumschlag an uns zurück. 

 

Ihre Daten werden hier anonymisiert ausgewertet. Wir unterliegen der Schweigepflicht, 

niemand erfährt von uns, welche Angaben Sie gemacht haben. 

 

Für Rückfragen stehen wir Ihnen gern zur Verfügung. 

 

 

 

 

Prof. Dr. Knut Brockmann    cand. med. Eva Koch 
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Anlage 3: Fragebogen für die Familie 

 

Fragebogen für die Familie 

Betreuung in der Erwachsenenmedizin nach Behandlung im SPZ Göttingen 

 

Name:______________________Vorname:___________________Geb.___.___.____ 

 

Straße:_______________________Nr.___PLZ________Ort:____________________ 

 

Tel. ____________________________ Mobil:_______________________________ 

 

Ich lebe / unser Kind lebt  

☐  selbstständig ☐  im Elternhaus ☐  in einem betreuten Wohnheim   

☐  Sonstiges: ________________ 

 

Ich benötige / unser Kind benötigt Hilfe bei Verrichtungen des alltäglichen Lebens 

☐  Nein  ☐  Ja, manchmal  ☐  Ja, immer 

 

Der Grad der Behinderung (GdB) / Die Merkzeichen der Behinderung wurde(n) bei mir / unserem 

Kind folgendermaßen eingestuft:  

GdB: ____________ 

Merkzeichen: 

☐  G ☐  B  ☐  aG  ☐  H  ☐  RF  ☐  Bl   

☐  Gl ☐  1.Kl ☐  VB  ☐  EB 

 

Nach dem 18. Geburtstag bin ich / ist unser Kind medizinisch wegen einer seit Kindheit/Jugend 

bestehenden chronischen Erkrankung weiterbetreut worden: 

☐  Ja    ☐  Nein 

Falls Ja: 

An der Betreuung sind beteiligt   (Mehrfachnennungen möglich) 

☐  Arzt in Praxis: 

☐  Hausarzt/Allgemeinmediziner     ☐  Neurologe  

☐  Orthopäde   ☐  Psychiater   ☐ Sonst: ____________ 
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☐  Poliklinik im Universitäts-Klinikum Göttingen:   

☐  Neurologie   ☐  Orthopädie  ☐  Psychiatrie 

☐  Sonst: ____________ 

☐  Ambulanz in anderem Krankenhaus:    

☐  Neurologie    ☐  Orthopädie  ☐  Psychiatrie 

☐  Sonst:____________ 

 

Im Vergleich zur medizinischen Versorgung im Kindes- und Jugendalter bin ich / sind wir mit der 

Versorgung nach Erreichen der Volljährigkeit  

☐ ebenso zufrieden  ☐ weniger zufrieden   ☐ zufriedener als zuvor 

 

Ich benötige / unser Kind benötigt  

Behandlung mit   Rezepte dafür werden ausgestellt von 

☐  Medikamenten   ☐  Arzt in Praxis ☐  Klinik ☐  Niemandem 

☐  Krankengymnastik  ☐  Arzt in Praxis ☐  Klinik ☐  Niemandem 

☐  Ergotherapie   ☐  Arzt in Praxis ☐  Klinik ☐  Niemandem 

☐  Sprachtherapie   ☐  Arzt in Praxis ☐  Klinik ☐  Niemandem 

☐  Hilfsmitteln (z. B. Rollstuhl) ☐  Arzt in Praxis ☐  Klinik ☐  Niemandem 

☐  Sonst:_______________  ☐  Arzt in Praxis ☐  Klinik ☐ Niemandem 

 

Sofern Sie uns weitere wichtige Informationen zur medizinischen Versorgung bei Ihnen / bei 

Ihrem Kind geben möchten, schreiben Sie bitte hier einige Stichworte auf:  

_____________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________

_____________________ 

Dürfen wir Sie für Rückfragen anrufen?   

☐Ja,Telefon-Festnetz Nr._____________________Mobil_______________________ 

☐ Nein, bitte nicht 
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Wir stehen Ihnen für Rückfragen gern zur Verfügung! Telefon 0551-39-_________ 

Wir danken Ihnen herzlich für Ihre Mühe und Zeit! 

 

Professor Dr. med. Knut Brockmann    cand med. Eva Koch 

Sozialpädiatrisches Zentrum Göttingen 
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Anlage 4: Fragebogen für Auswertung der SPZ-Akten 

 

Transition nach Behandlung im SPZ Göttingen 

 

Name:______________________Vorname:________________Geb.___.___.______ 

 

Straße:_______________________Nr.___PLZ________Ort:____________________ 

 

Tel. ____________________________ Mobil:_______________________________ 

 

Letzte U im SPZ: ____________ Betreuung im SPZ / NP GÖ seit  ____Jahren 

Überweisung von:  Päd  KJP  Neuro  Ortho  SPZ  Priv 

Diagnosen:  Freitext        ICD10 

1.____________________________________________________________________ 

 

2.____________________________________________________________________ 

 

3.____________________________________________________________________ 

 

4.____________________________________________________________________ 

 

5.____________________________________________________________________ 

 

6.____________________________________________________________________ 

GMFCS:  

Functional Independence Measure: 

Beteiligte Disziplinen im SPZ: Arzt   Psycho   Ergo…Logo…Physio…Ernähr…SozPäd 

Pharmakotherapie:   O  AED…O  Psychopharmaka     O  Botox      O  Sonst 

Heilmittel:  O  KG     O  Ergo O  Logo 

 

Plan der Transition nach 18. Geb.-tag: O  Keine Absprache in Akte dokumentiert  

O  Niedergelassener Arzt:  O Hausarzt/Allgemeinmed.O Neurologe   O Orthopäde    

    O Psychiater  O Sonst:_________ 

O  UMG Poliklinik:  O   Neurologie  O    Orthopädie   O Sonst:____________   
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Anlage 5: Fragebogen PSQ-18 + sechs zusätzliche Fragen 
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Anlage 6: PSQ-18 Fragebogen im Original nach Marshall and Hays 1994 
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