FORTBILDUNG

Transition von Jugendlichen mit
Typ-1-Diabetes — aktuelle Konzepte
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Die Adoleszenz stellt eine ganz besonde-
re Lebensphase dar, in der Jugendliche
mit dem Finden der eigenen Identitit und
dem Ablosen vom Elternhaus beschiftigt
sind. Jugendliche mit Typ-1-Diabetes un-
terscheiden sich dabei nicht von anderen
Jugendlichen. Die umfangreiche Schulung
der jungen Patienten und die neuen Di-
abetestechnologien ermoglichen ihnen
die Chance auf ein selbstbestimmtes Le-
ben mit vielfaltigen Perspektiven. Neben
den normalen Entwicklungsaufgaben steht
bei ihnen jedoch zusétzlich die immer wie-
der peu zu konstituierende Akzeptanz der
Krankheit im Mittelpunkt, die unerlass-
liche Voraussetzung fiir die Therapiemo-
tivation und die Ubernahme der Therapie-
verantwortung ist.

Herausforderung Pubertit

Die Diabetes-Patienten-Verlaufsdokumen-
tation (DPV) zeigt eindrucklich, dass der
mittlere HbA1c-Wert mit Beginn der Pu-
bertit steigt und erstim Alter von 16 bis17
Jahren langsam wieder sinkt [1] (Abb. 1).
Physiologisch Fisst sich dieser Anstieg
durch einen gesteigerten Insulinbedarf
aufgrund einer erhhten hormonbeding-
ten Insulinresistenz im Rahmen der Pu-
bertit erkliren. Mindestens genauso re-
levant sind jedoch psychosoziale Fakto-
ren. Vielen Jugendlichen fallt es schwer,
ihr Bediirfnis nach einem unbeschwerten
jugendlichen Lebensstil mit den Erfor-
dernissen einer konsequenten Diabetes-
therapie zu vereinbaren. Sie erleben sich
in erster Linie als Jugendliche und erst in
zweiter Linie als Menschen mit Diabetes.
Mit Blick auf die Identititsentwicklung ist
dies positiv zu bewerten. Kritisch wird es
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allerdings, wenn sich dadurch die Stoff-
wechsellage deutlich verschlechtert. Dies
scheint bei ca. jedem fiinften Patienten der
Fall zu sein [2].

Laut Leitlinien sollte zur drztlichen
Routine die Untersuchung der soma-
tischen Parameter, aber auch das regelma-
Bige Screening auf psychische Belastungen
gehoren [3, 4]. Im Jugendalter realisieren
junge Menschen erstmalig die Chroni-
zitat und mégliche Folgen ihrer Krankheit
in vollem Umfang. Zudem kann die an-
spruchsvolle Diabetestherapie angesichts
schwankender und unkontrollierbar er-
scheinender Glukosewerte gerade in der
Pubertit schnell zu Uberforderung, Frus-
tration und Selbstzweifeln fithren. Zwar
gelingt es den meisten jungen Menschen
gut, den Diabetes in ihren Alltag zu inte-
grieren, etwa 30 % zeigen jedoch Sympto-

me von Depressionen und Angst [s]. Diese
sind mit einer schlechteren Stoffwechsel-
kontrolle, vermehrten akuten Komplika-
tionen und damit mehr Krankenhausta-
gen assoziiert.

Unsicherheit im Selbstmanagement, ge-
stortes Essverhalten, Traurigkeit und Zu-
kunftssorgen sollten daher sensibel vom
Behandlungsteam erfragt werden. Die
Fragen der jungen Patienten miissen da-
bei wahrheitsgemaf beantwortet werden,
jedoch sollten die Chancen beispielswei-
se durch neue Diabetestechnologien be-
tont werden.

Schrittweise
Verantwortungsiibernahme
Wihrend der Kindheit liegt die Verant-
wortung fiir die Therapie bei den Eltern.
Sie sorgen dafiir, dass die Diabetesbehand-
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lung zuverldssig umgesetzt wird und dass
es ihrem Kind gut geht. Mit dem Erwach-
senwerden miissen die Jugendlichen ler-
nen, fir sich selbst zu sorgen. Dafiir be-
ndtigen sie krankheitsspezifische Kom-
petenzen und iibergreifende Fihigkeiten,
wie langfristiges Planen und eigenverant-
wortliches Handeln. Letztere sind hiufig
bei jungen Menschen entwicklungsbedingt
noch nicht gut ausgeprigt.

Die Verantwortungsiibergabe an die
Jugendlichen muss daher schrittweise er-
folgen. Sie sollten von friih an altersange-
messen in das Diabetesmanagement ein-
bezogen werden. Ab Beginn der Adoles-
zenz sollten sie zeitweise allein mit dem
Behandlungsteam sprechen. So lernen sie,
sich allein im Gesundheitssystem zu be-
haupten. Zudem kénnen in Abwesenheit
der Eltern sensible Themen besprochen
werden, wie Sexualitit, Suchtmittelkon-
sum und Therapiemidigkeit. Spiter soll-
ten dann auch Aufgaben, wie eigenstin-
diges Terminvereinbaren und das recht-
zeitige Beschaffen von Insulin und Ver-
brauchsmaterial, dazukommen, Parallel
lernen Eltern, in jhre neue Rolle als Berater
hineinzuwachsen.

Ubergang

in die Erwachsenenmedizin

In Deutschland kénnen Kinder- und Ju-
gendarzte bis zum 18. Geburtstag ihrer
Patienten Leistungen abrechnen {in Aus-
nahmen auch linger). Mit dem Erwach-
senwerden geht somit auch der Uber-
gang in Versorgungseinrichtungen der
Erwachsenenmedizin einher, die soge-
nannte Transition (Tab. 1). Dem struktu-
rierten Ubergang stehen vielfiltige Bar-
rieren enigegen, sodass es in dieser oh-
nehin kritischen Lebensphase nicht sel-
ten zu einer geringeren Therapietreue bis
hin zu einem Abbruch der spezialisierten
Versorgung kommt [vgl. 6]. Dies ist gerade
beim Typ-1-Diabetes mit seinen raschen
technologischen Entwicklungen duflerst
problematisch. Die DPV-Daten belegen,
dass der durchschnittliche HbAic-Wert
im Jahr nach dem Transfer signifikant
steigt und sich die Rate der Ketoazidosen
sowie schweren Hypoglykiimien verdop-
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Abb. 1: Mittlerer HbA1c-Wert bei Typ-1-Diabetes nach mindestens einem Jahr Diabetes-
dauer aus DPV-Daten, getrennt flir Mddchen (Kreise) und Jungen (Dreiecke). Die HbA1c-
Werte wurden rechnerisch auf den DCCT-Standard (Normalbereich 4,05~ 6,05%) korri-

giert [1].

pelt. Auch die mikrovaskuliren Kompli-
kationen nehmen zu [v].

Um Verschlechterungen der Stoffwech-
sellage und langfristige Komplikationen zu
vermeiden, sollte der Ubergang zwischen
den Versorgungseinrichtungen struktu-
riert und geplant erfolgen, bis der junge Pa-
tient sicher in der spezialisierten internis-
tischen Versorgung angebunden ist. Trotz
der gewtinschten Standardisierung missen
dabei die jeweiligen regionalen Gegeben-
heiten und die individuelle Situation des
jungen Patienten beriicksichtigt werden:
Sind seine Stoffwechselwerte stabil? Ist er
in der Lage, sich weitgehend selbststindig
um seine Therapie zu kiimmern? Traut er
sich, in der Sprechstunde Fragen zu stellen?
Fiihlt er sich noch wohl in der Padiatrie?
etc. Die Transitionskompetenz und -bereit-

Tab. 1: Begriffsbestimmunig

Transition

Der Ubergang von Jugendlichen van einer
kindzentrierten hin zu einer erwachse-
nenotientierten Gesundheitsversorgung
inklusive aller vor- und nachbereitenden
Prozesse, die Jugendliche zu eigenverant-
wortlich handelnden Personen im Gesund-
heitssystem machen

Tmnéfei
Der rein administrative Wechsel vom Kin-

der- und Jugendarzt zum Erwachsenenme-
diziner
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schaft sollten fiir die Planung des Transfers
mafigeblicher sein als das Alter.

Elemente einer erfolgreichen
Transition

Bislang liegen wenig qualifizierte Studi-
en zur Effektivitit von Transitionsleis-
tungen vor [vgl. 8, 9]. Aktuell wird jedoch
unter Leftung der Gesellschaft fiir Transi-
tionsmedizin (GFTM) eine S3-Leitlinie zur
Transition entwickelt. Abbildung 2 zeigt
das Zusammenspiel verschiedener Transi-
tionsleistungen, wie es von der GFTM emp-
fohlen wird. Der Kernprozess besteht aus
einem Assessment der Transitionskompe-
tenz, einer darauf basierenden Beratung
zur Transition, einer strukturierten Epi-
krise und einem ausfiihrlichen Aufnah-
megesprich beim Weiterbehandler. Die-
ser Kernprozess muss bei Bedarf um wei-
tere Mafinahmen ergiinzt werden. Dies ist
beispielsweise bei komplexen Krankheits-
bildern, psychosozialen Schwierigkeiten
oder bei Patienten mit Einschrinkungen
der Autonomie der Fall.

Transitionsgesprdche

Mit ausreichend zeitlichem Vorlauf vor
dem Wechsel soll die ,, Transition readiness”
des Jugendlichen iiberpriift werden. Ge-
meinsam mit ihm und ggf. seinen Eltern
wird iiberlegt, wie der Wechsel vonstatten-
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Pubertiit

gehen soll (u. a. Zeitpunkt, Weiterbehand-
ler, Transitionshilfen) und was bis dahin
noch erforderlich ist (z. B. Ausgleich von
Wissens- und Fertigkeitsdefiziten), Best-
méglich werden die beschlossenen Maf3-
nahmen in einem schriftlichen Transiti-
onsplan definiert und terminiert. Zur Ver-
einfachung der Gespriche existieren stan-
dardisierte Checklisten, Fragebogen und
Informationsmaterialen (anzufragen bei
der GETM; www.transitionsmedizin.net).

Ein ebenso ausfithrliches Gesprich soll-
te dann beim iibernehmenden Arzt erfol-
gen. Dem Jugendlichen werden die Abliufe
in der neuen Praxis erkldrt und gemein-
sam werden die Ziele fiir die weitere Be-
handlung festgelegt.

Schulung

Mit dem Jugendalter werden neue Themen
relevant, wie krankheitsbedingte Beson-
derheiten bei der Berufswahl, dem Fiihrer-
scheinerwerb, dem Konsum von Alkohol,
der Sexualitit und Familienplanung, aber
auch das Risiko von Folgeerkrankungen.
Im Internet, der Hauptinformationsquel-

1
Transfer

le von Jugendlichen, finden sich nur we-
nige seridse, zielgruppengerechte Infor-
mationen dazu. Das Behandlungsteam
sollte diese Themen daher im Einzelge-

Tab. 2: Informationsangebote fiir junge
Menschen mit DiabeteF

jugendgerechte informationsangebote

Durch ihre Attraktivitat fiir die Zielgruppe,
aber auch durch ihre niederschwelligen
und vielfdltigen Moglichkeiten, bieten sich
»neue* Medien als Informationsangebot,
als Kemmunikationsmedium und als Erin-
nerungshilfe an. Sie konnen erganzend zur
individuellen Schulung eingesetzt werden.

internetseiten und Apps fiir Jugendliche

www.blood-sugar-lounge.de
Erfahrungsberichte und Austausch fur jun-
ge Menschen mit Diabetes

www.between-kompas.com

Wissenswertes rund um das Erwachsen-
werden mit chronischer Krankheit und i
Arztwechsel !

mySugr-App j
Hilfsmittel zur Berechnung, Dokumentation g
und Interpretation von Glukosewerten i

Erwachsenenalter

sprich und/oder in Gruppenschulungen
mit den Jugendlichen besprechen. Zur Un-
terstiitzung kdnnen ,neue” Medien einge-
setzt werden (Tab, 2), Da sich der Informa-
tionsbedarfim Laufe der Pubertiit wandelt,
ist die wiederholte Ansprache indiziert.

Epikrise

Damit alle relevanten Informationen zur
Krankengeschichte und zur aktuellen The-
rapie weitergegeben werden, erhilt der jun-
ge Patient und bei Einwilligung auch der
Weiterbehandler eine schriftliche Epikri-
se. Diese umfasst eine Zusammenfassung
der anamnestischen, diagnostischen, the-
rapeutischen und psychosozialen Angaben
sowie Empfehlungen fiir die weitere Ver-
sorgung. Eine Vorlage fiir eine diabetes-
spezifische Epikrise wurde fiir das Berli-
ner Transitionsprogramm entwickelt und
kann dort angefragt werden.

Obergangssprechstunde/
Fallkonferenz

Der fallbezogene Austausch zwischen den
beteiligten Behandlungseinrichtungen fir-
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dert zusitzlich die Weitergabe von Infor-
mationen. Bei Ubergangssprechstunden
hat der Patient die Chance, den neuen Be-
handler im geschiitzten Rahmen kennen-
zulernen. Alternativ kann die Ubergabe
auch in einer Fallkonferenz ohne den Pa-
tienten stattfinden, Ein solcher Austausch
ist besonders bei komplexen Fillen indi-
ziert,

Transitionskoordinator/
Fglimanagement

Der Transitionskoordinator begleitet den
Transitionsprozess bis zur sicheren Anbin-
dung des Patienten in der Erwachsenen-
versorgung. Er hat die Abldufe und Zu-
stindigkeiten im Blick und leitet bedarfs-
gerecht weitere Hilfeleistungen ein. Dafiir
sollte er die relevanten Akteure der Region
sowie die sozialrechtlichen Unterstiit-
zungsangebote fiir junge Menschen mit
chronischer Krankheit kennen. Das Fall-
management muss nicht durch den Arzt
geleistet werden und kann auch von ex-
ternen Stellen iibernommen werden (z. B.
Berliner Transitionsprogramm).

Transitionsprogramme und -hilfen
in Deutschland

Im Folgenden sind Transitionshilfen dar-
gestellt, die fiir junge Menschen mit Dia-
betes verfiigbar sind. Darfiber hinaus gibt
es regionale Modelle, wie z. B. gemeinsame
Sprechstunden von Kinder- und Erwach-
senenspezialisten.

Diabetes-jugendschulungsprogramm
[10]

Mit Hilfe des Behandlungs- und Schu-
lungsprogramms der Arbeitsgemein-
schaft fiir Padiatrische Diabetologie kin-
nen krankheitsrelevantes Wissen und Per-
tigkeiten der Jugendlichen aufgefrischt
und vertieft werden, so z. B. zur Insulin-
pumpentherapie und kontinuierlichen
Glukosemessung. Fallbeispiele aus dem
Alltag von Jugendlichen mit Diabetes ga-
rantieren die zielgruppengerechte Anspra-
che. Ein Extraheft beschiftigt sich mit
Jugendthemen, wie Unzufriedenheit mit
der Figur, Sexualitiit, Umgang mit Alko-
hol, Reisen sowie Zukunftsangsten. Das
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Programm ist fiir Einzel- und Gruppen-
schulungen gedacht und fiir das DMP Typ-
1-Diabetes zugelassen.

ModuS-Transitionsworkshop

Fit fiir den Wechsel” [11]

Speziell zur Vorbereitung der Transition
wurde der ModuS-Transitionsworkshop
entwickelt. Die Gruppenschulung fiir
chronisch kranke Jugendliche beschif-
tigt sich mit praktischen und sozialrecht-
lichen Themen wie Ubernahme der Thera-
pieverantwortung, Arztwechsel und Um-
gang mit der Erkrankung. In einem paral-
lelen Workshop werden die Eltern fur ihre
neue Aufgabe als Berater gestirkt. Wiealle
Schulungen des Kompetenznetzes Patien-
tenschulung (KomPa$) ist der Workshop
modular aufgebaut, d. h., die Inhalte kén-
nen abhdngig vom Bedarf zusammenge-
stellt werden. Durch den generischen An-
satz ist anch eine krankheitsiibergreifende
Schulung maglich,

Berliner Transitionsprogramm [12]
Das Berliner Transitionsprogramm (BTP)
bietet einen von vielen Kostentrigern fi-
nanzierte Fahrplan fiir die Transition,
einen sogenannten integrierten Versor-
gungspfad, der eine geregelte Transition si-
chert. Der Versorgungspfad umfasst Tran-
sitionsgesprache, gemeinsame Sprechstun-
den/Fallkonferenzen sowie Epikrise. Ein
zentrales Fallmanagement durch spezi-
ell qualifizierte Mitarbeiter steuert den
Transitionsprozess iber einen Zeitraum
von 2 Jahren, Es sichert den Informations-
fluss, koordiniert Termine und dient als
Ansprechpartner fiir alle Beteiligten. Die
Kontakte zu den Patienten und ihren El-
tern finden fiber Briefkontakte und elek-
tronische Medien statt (E-Mail, SMS, Te-
lefon, App).

Neue Projekte
In drei Innovationsfonds-Projekten wer-
den aktuell verschiedene Mafinahmen

Widerspruch? Zustimmung?
— thre Meinung zihlt! Lassen
Sie uns tellhaben:
kipra@klechheim-veriag.de

FEED
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Wesentliches fiir die Praxis...

m Die Adoleszenz stellt chronisch
kranke Jugendiiehe vorviele Her-
ausforderungen.

® Behandlungsteams sollten die
Jugendlichen und ggﬁ thre Elfem
durch individuelié Beratung und
Schilung auf die Hhernahme der
Therapleverarfmmtun.g ind dgh
anstehenden Arztwethsel varbe-
réiten.

®m Zur Unferstiitizung der Transifion
stehen etfolgrei cheModelte zur
Verftigung.

= Besonderes Augenmerk sollte auf
Jugendliche-gelegt werden, de-
nén die Integration des Diabetes-
managements In ihren Alltag
schwerfaflt,

zur Unterstiitzung der Transition von
chronisch kranken Jugendlichen erprobt
(https:/finnovationsfonds.g-ba.de/). _
AOKTrio (Konsortialfiihrung AOK
Niedersachsen) verfolgt einen nieder-
schwelligen Ansatz, bei dem sich Ju-
gendliche unterstiitzt durch ein Online-
Coaching selbstbestimmt mit dem anste-
henden Arztwechsel auseinandersetzen
und ihre Gesundheitskompetenz erwei-
tern kibnnen. Der Prozess umfasst zusitz-
lich Transitionsgespriche mit dem Péidia-
ter und spiter dem iibernehmenden Arzt,
eine schriftliche Epikrise und eine gemein-
same Fallbesprechung bei Bedarf.
TransFIT (Konsortialfithrung Techni-
ker Krankenkasse} hat einen Fallmanage-
ment-Ansatz zur Starkung der Selbststin-
digkeit der jungen Patienten. Ein ausfiihr-
liches Assessment trigt initial dazu bei,
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedar-
fe der Jugendlichen zu erkennen. Daraus
werden Empfehlungen fiir entsprechende
Angebote abgeleitet, 2. B. Schulung oder
Transitionsbegleitung. Ein persénlicher
Fallmanager begleitet dann den Jugend-
lichen fiir 6 —12 Monate via App, Telefon
oder Videochat.
TRANSLATE-NAMSE (Konsor-
tialfiihrung TRANSLATE-NAMSE-
Konsortium) erprobt einen strukturier-
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ten Versorgungspfad fiir Jugendiiche mit
seltenen Erkrankungen. Er soll den Infor-
mations- und Kompetenztransfer vom Pi-
diater zum Patienten sowie zur neuen Ver-
sorgungseinrichtung sicherstellen. Dazu
werden Fragebogen zum Beratungsbedarf,
darauf basierende Einzelschulungen durch
den Pidiater, eine Epikrise sowie Uber-
gangssprechstunden mit Vertretern bei-
der Versorgungseinrichtungen eingesetzt.

Fazit

Obwohl Fachgesellschaften schon des Lin-
geren eine Standardisierung und angemes-
sene Finanzierung von Transitionsleistun-
gen fordern, mangelt es vielerorts noch an
den strukturellen und personellen Voraus-
setzungen. Erfreulicherweise gibt es aber
inzwischen erfolgreiche und von etlichen
Kostentrigern finanzierte Transitionsmo-
delle. Es kann also auf eine flichendecken-
de strukturierte Transitionsversorgung in
absehbarer Zeit gehofft werden.
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Corona-Pandemie sorgt offenbar fiir verspatete Diagnose von Typ-1-Diabetes
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Wihrend der ersten 2 Monate der Corona-Pandemie in

¢ Deutschland ist Typ-1-Diabetes bei Kindern und jugend-

lichen offenbar vielfach erst mit deutlicher Verzégerung

. diagnostiziert worden — mit zum Teil lebensbedsohli-
. chet Folgen. Wie ein Forscherteam unter Beteiligung

von Medizinern der Justus-Liebig-Universitat GieBén

. festgestellt hat, gab es in diesem Zeitraum deutlich

.~ mehrFalle von diabetischer Ketoazidose. Die Studie, die
- Im Journal of the American Medical Association dAMA)

_ verdffentlicht wurde, verwendete Daten aus dem deut-
‘schen Register der Diabetes-Patienten-Verlaufsdoku-

- mentation (DPV, Datenauswertung Universitat Ulm) von

532 Kindern und Jugendlichen, bei denen zwischen dem
13. Marz 2020 und dem 13. Mai 2020 die Diagnose eines
Typ-1-Diabetes neu gestellt wurde.

- Die beobachteten Haufigkeiten von diabetischer Keto-

azidose wurden mit den gleichen Zeitraumen der Jahre
2018 und 2019 verglichen, Von den aktuellen Patienten
hatten 45% zum Zeitpunkt der Diagnose schon eine
Stoffwechselentgleisung, wahrend der Anteil in den

Zeitraumen 2018 und 2019 nur bei 24 bzw. 25 % tag. Dies
entspricht einem durchschnittlichen Anstieg von 85%.
Bas hochste Risiko hatten Kinder unter 6 fahren: Bei ih-
nen verdoppelte sich wahrend der Corona-Pandemie das
Risika fir eine Stoffwechselentgleisung zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung.

Die Ergebnisse zeigen beispielhaft dig folgen einerver-
zbgerten Gesundheitsversorgung wihrend der Corona-
Pandemie. ,,Die Ursachen sind offenbar vielfaitig und
hiéngen einerseits mit verdnderten medizinischen Leis-
tungen und andererseits mit der Angst vor einer mogli-
chen Ansteckung zusammen®, sagt Kinder- und Jugend-
mediziner PD Dr. Clemens Kamrath von der JLU. Daher
sprechen sich die Autoren der Studie ftir MaBnabmen
zur Verbesserung der Inanspruchnahme medizinischer
Versorgung und fr mehr Aufklarung in der Bevolkerung
aus, um eine Verzogerung von Diagnosen zu verhindern.

Quelle: Justus-Liebig-Universitat Giefen/A. Leidner
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