)
Helfen beim Erwachsenwerden ‘_kinder- und
Jugendarztin Silvia Miither:[lin
schwester Jana Findorff] Fallmanagerin.

TRANSITIONSMEDIZIN

Durchgangsstation

Anihrem 18. Geburtstag verlieren Jugendliche mit chronischen Krankheiten ihre Obhut.
Plotzlich werden sie vom Kinderarztpatienten zum Fall fiir die Erwachsenenmedizin.
Viele lassen daraufhin ihre Therapie schleifen - mit manchmal dramatischen Folgen.
Die Deutsche Gesellschaft fiir Transitionsmedizin will das vermeiden.
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allo«, grifdte der Arzt, »wie

geht es Thnen?« »Aber wie es

mir geht, wollte der gar nicht

wissen, sagt Rose Kowollik.
»Es ging nur um die Krankheit.« Um ihre
Epilepsie. 2009 hatte die Berlinerin ihren
ersten epileptischen Anfall. Ein Schock,
dersie ziemlich bedriickte. Krankheit, das
ist doch etwas fiir alte Menschen, nichts
flir 17-Jdhrige. Grippe, okay, aber eine chro-
nische Krankheit? Mit den Kinderirzten
in den Berliner DRK-Kliniken Westend
hatte Rose Kowollik offen iiber ihre Angs-
te reden konnen, Giber alles andere sowie-
so. »Die haben mich als Menschen wahrge-
nommen, mit denen konnte man auch mal
lacheng, sagt Kowollik, »zu denen hatte
ich Vertrauen.«

»Ein Netz, das
mich im Notfall
auffiangt«

Dieses Vertrauen fehlt ihr, wenn die
21-Jdhrige heute zum Arzt geht. Die Krank-
heit ist wichtig, aber sie, Rose Kowollik,
fiihlt sich ignoriert im geschéftsmaflig eng
getakteten Praxisalltag. Gern geht sie
nicht dahin, es sind verdringte und mit-
unter vergessene Pflichttermine.

So wie Rose Kowollik geht es vielen Ju-
gendlichen mit chronischen Krankheiten,
die volljihrig werden und sich plétzlich
in der Welt der Erwachsenenmedizin zu-
rechtfinden miissen. Sie fiihlen sich allein-
gelassen. Es fehlen die vertrauten An-
sprechpartner, mit denen sie iiber alles
sprechen konnten, was sie beschéftigt und
bewegt. Nun sollen sie allesim Alleingang
bewiltigen. Davon sind viele junge Er-
wachsene tiberfordert.

Niemand fingt sie auf, wenn sie in ein
Loch fallen, Arzttermine ignorieren und
ihre Medikamente unregelméfdig nehmen.
Rund 40 Prozent der jungen Erwachsenen
mit chronischen Erkrankungen lassen
ihre Therapie schleifen. Das ist gefihrlich:
Wer sich ein, zwei oder gar drei Jahre aus-
klinkt, hat oft mit irreversiblen Folgescha-
den zu kidmpfen. Das geht bis hin zur Nie-
rentransplantation.

Die Transitionsmedizin stellt sich die Aufgabe,
solche Folgen zu vermeiden. Sie begleitet die Jugend-
lichen beim Ubergang in die Erwachsenenmedizin.
»Denn das Letzte, was man als 17-Jdhriger mit chroni-
scher Krankheit braucht, ist, alleingelassen zu wer-
den, sagt Leif Kniebel. Er hat seit fiinf Jahren Diabe-
tes Typ 1 und wird sein Leben lang Medikamente
nehmen miissen. Kein Thema, um bei seinen Kum-
pels zu punkten. »Aber mit den Kinderirzten fiel es
leicht, dariiber zu reden«, sagt Kniebel. »Fiir die war
ich nicht »der chronisch Kranke«.« Vor einem Jahr
wurde er von einem dieser Arzte gefragt, ob er am
Berliner Transitionsprogramm teilnehmen wolle.
Kniebel sagte sofort zu: »Ein Netz, das mich im Not-
fall auffingt - das ist total wichtig, genau diese Si-
cherheit habe ich gebraucht.«

Deshalb spricht der mittlerweile 18-jahrige Leif
Kniebel regelmiflig mit Jana Findorff. Die Kranken-
schwester ist als Fallmanagerin die Ansprechpartne-
rin fiir die Jugendlichen. »Na, wie lduft’s?«, fragt sie
und bekommt dann einiges zu horen, iber Abi-Stress,
Liebeskummer und Bestimmer-Eltern. Und irgend-
wann geht es auch um die Krankheit: Kommst du klar
mit dem neuen Arzt? Hast du einen Termin? Gen-
gend Medikamente? Die jungen Erwachsenen legten
zwar viel Wert darauf, selbstbestimmt zu handeln,
sagt Findorff, »aber manchmal sind sie ganz froh,
wenn jemand sagt: Nun mach doch mal!«

Es gibt in Deutschland viele »Nun mach doch
mal«-Ansitze. Lange haben die einzelnen Initiativen
nebeneinander her gewerkelt, wenig oder gar nichts
voneinander gewusst. Erst seit 2012 gibt es die Deut-
sche Gesellschaft fiir Transitionsmedizin, die diese
Initiativen vernetzt und zugleich das Bewusstsein fiir
diese spezielle Problematik schirfen will. Im Novem-
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Selbstbestimmt, aber mit seinem
Handicap nicht allein: Leif Kniebel.

JUGENDLICHEN
FALLENIN
EIN LOCH«

Frau Miither, warum
ist Transitionsmedizin
wichtig?

Transition passiert sowie-
so, denn mit 18 Jahren
mussen die Jugendlichen
wechseln. Beim Wechsel
fallen die Jugendlichen
derzeit in ein Loch - und
niemand fihlt sich zu-
standig. Das wollen wir
andern, zumal das The-
ma sehr viele Menschen
betrifft. Rund 20 Prozent
der Kinder und Jugend-
lichen in Deutschland
haben Bedarf an speziali-
sierter Betreuung wegen
chronischer Krankheiten.

Warum wird das
Problem erst jetzt
angegangen?

Das Problem ist altbe-
kannt, aber es stimmt
schon, die Transitions-
medizin hat keine Tradi-
tion in Deutschland.

Es gibt eine Vielzahl von
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Rose Kowollik.

lokalen und spezialisier-
ten Initiativen, die alle
vom ehrenamtlichen
Einsatz engagierter Men-
schen leben. Es ist
wichtig, dass sich diese
Initiativen kennenlernen
und austauschen. Noch
wichtiger ist, der Tran-
sitionsmedizin insgesamt
eine Stimme zu geben.
Das Thema muss ins
offentliche Bewusstsein
riicken.

Wann sind Sie

am Ziel?

Wir wollen Transitions-
programme so verankern,
dass sie deutschlandweit
allen chronisch kranken
Jugendlichen zuganglich
sind.

KONTAKT

Deutsche Gesellschaft fir
Transitionsmedizin e. V.
Geschéftsstelle

c/o Kirsten Gerber
Grethe-Jlirgens-Stralle 30
30655 Hannover

E-Mail: info@transitions
medizin.de
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ber trafen sich Experten aus allen Fachrichtungen in
Berlin zu einem Kongress, um sich auszutauschen.
Die Schirmherrschaft {ibernahm Riidiger Grube. Der
DB-Chefsetzt sich personlich stark fiirbenachteiligte
Kinder und Jugendliche ein. »Dass viele chronisch
Kranke schon seit ihren Kinder- und Jugendtagen mit
grofden Einschrinkungen leben miissen, wird allzu
oft vergessen oder verdringt«, erklirt Grube sein
Engagement. »Genau dieses Bewusstsein schirft
die Deutsche Gesellschaft fiir Transitionsmedizin.

Die Eltern lernen,
Verantwortung
abzugeben

Und noch wichtiger: Die Initiativen zeigen konkrete
Wege auf, wie fiir betroffene Jugendliche der Uber-
gang in das Erwachsenenleben leichter gemacht wer-
den kann.«

Etwa im Berliner Transitionsprogramm [BTP],
das bewusst daraufangelegt ist, als Blaupause flir den
Umgang mit vielen chronischen Krankheiten ge-
nutzt zu werden. Das BTP wendet sich an drei Ziel-
gruppen: die betroffenen Jugendlichen, ihre Eltern
und ihre kiinftigen Arzte. »Fiir diese Gruppen stellen
wir uns die Frage: Was wird gebraucht?«, sagt Pro-
jektleiterin Silvia Miither, Fachérztin fiir Kinder-
und Jugendmedizin im Diabeteszentrum fiir Kinder-
und Jugendliche an den Berliner DRK Kliniken
Westend. Die Jugendlichen wollen so selbststindig
wie moglich agieren und wollen dabei unterstiitzt
werden. Die Eltern lernen, Verantwortung abzuge-

ben. Und die Arzte bekommen einen spe-
ziellen Arztbrief, Epikrise genannt, der
nicht nur die Krankheit und ihren Verlauf
abbildet, sondern auch den dazugehori-
gen Menschen.

»Bei chronisch Kranken werden Sie
immer den ganzen Menschen behandeln
miissen«, sagt Silvia Miither, denn die
Krankheit beeinflusse sein gesamtes Le-
ben. Sie kennt die Fragen der Jugendli-
chen: Was kann ich tun mit meinem Le-
ben, und wie nehme ich meine Krankheit
mit? Wenn ich zu Hause ausziehen, in eine
andere Stadt ziehen, wenn ich reisen und
die Welt erkunden mdochte? »Und alles im-
mer mit der Krankheit im Gepack.«

Die Eltern wiirden gern weiterhin ra-
ten und helfen, aber das kommt bei den
jungen Erwachsenen zunehmend schlecht
an. Sie wollen auf eigenen Fiiflen stehen,
Krankheit hin oder her. Loszulassen fillt
sowieso allen Eltern schwer, »aber beim
Abschied vom »>Sorgenkind« brauchen
viele Begleitung, sagt Silvia Miither. Die
Eltern sehen sich in der Verantwortung
und »miissen lernen, wo sie vertrauen
konnen«. Gesprichskreise, in denen be-
troffene Eltern sich austauschen konnen,
helfen dabei.

Und die Arzte miissen sich die Zeit
nehmen, den jungen Erwachsenen zuzu-
héren, deren Probleme ernst zu nehmen
und eine solidarische Beziehung mit ih-
nen aufzubauen. »Diese Altersgruppe
muss einem liegen«, sagt Miither. Das ist
nicht bei jedem der Fall, deshalb wird im
Berliner Transitionsprogramm nach auf-
geschlossenen Arzten gesucht, entspre-
chende Listen werden erstellt, und es
wird entsprechend empfohlen.

Die Arzte haben keine finanziellen Ein-
buflen zu befiirchten, wenn sie sich Zeit
fiir ihre jungen Patienten nehmen - es
wird ihnen vergiitet. Dafiir sorgen die
Krankenkassen, die das Berliner Pro-
gramm finanziell unterstiitzen. Eklatante
Versorgungsdefizite sollen dadurch abge-
baut werden. Das Ziel besteht darin, die
Betroffenen gut versorgt zu wissen, damit
es ihnen besser geht und der Solidarge-
meinschaft auch Folgekosten erspart blei-
ben. Hilfe in dieser Phase ist nicht nur
sinnvoll, sondern sie rentiert sich auch
langfristig.

Sie dauert nicht lange, diese Phase: Spa-
testens nach anderthalb Jahren sind die
jungen Erwachsenen angekommen in der
neuen Welt. Leif Kniebel sagt: »Das Ver-
trauen ist da, dass ich das im Griff habe.«
Und Rose Kowollik? Sie ist gerade zu Hau-
se ausgezogen. Thrletzter Anfall liegt jetzt
schon linger als drei Jahre zuriick. |



