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Bei den in dieser Broschure dargestellien Personen handelf es sich um fiktive Patienten.

BALD 18-UND DANN?

Das Erwachsenwerden ist vermutlich die Lebensphase, die mit den weitreichendsten
Ver&inderungen einhergeht. Den Jugendlichen eréffnen sich in der Pubertdt vielfaltige
Moglichkeiten, zwischen denen sie wadhlen und inren Weg finden mussen - auch in
der Gesundheitsversorgung. Denn mit dem Erwachsenwerden geht der Ubergang
von der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin einher, die soge-
nannte Transition. Von den Patienten mit Typ-1-Diabetes sind in Deutschland jéhrlich
ca. 3.200 Jugendliche davon betroffen. In einer Phase, die ohnehin von Umbrichen
und sich aufldsenden Strukturen geprégt ist, féllt innen dieser Wechsel héufig schwer
und fuhrt teilweise zu einer Verschlechterung der gesundheitlichen Versorgung.

Eine geordnete Transition sollte daher das Ziel aller Beteiligten sein. Nach unserer
Vorstellung gehért dazu eine gute Vorbereitung des Jugendlichen und seiner Familie.
Neben der individuellen Information und Beratung der Familie bieten sich dazu ab
Beginn der Puberté&t jugendspezifische Schulungen an. Fur die dann anschlieBende
Ubergabe an den Erwachsenenmediziner sollte ein aussageféhiger Abschlussbericht
vorliegen, der die wesentlichen Charakteristika des oft langjdhrigen Krankheitsverlaufs
zusammenfasst. Die meisten Jugendlichen mit Diabetes sind damit gut auf den
Wechsel vorbereitet.

In einigen Regionen existieren zudem gemeinsame Ubergangssprechstunden von
P&diatern und Erwachsenenmedizinern. Ein Fallmanagement, das die verschiedenen
Aktivitéten koordiniert, ist vor allem bei den Patienten von Bedeutung, die aufgrund
zusatzlicher Risikofaktoren in besonderer Gefahr stehen, aus dem Versorgungssystem
herauszufallen.

All diese Aufgaben sind allerdings nicht leicht in der t&glichen Versorgungsroutine un-
terzubringen. Obwohl Fachgesellschaften und Berufsverbdnde schon seit LAngerem
eine Standardisierung und vor allem auch Finanzierung dieser Abl&ufe fordern, man-
gelt es vielerorts noch an strukturell-organisatorischen, personellen und ékonomi-
schen Voraussetzungen. Erfreulicherweise gibt es aber inzwischen erfolgreiche und
von etlichen Kostentré&gern finanzierte Modelle. Diese sind zwar noch nicht fiicchende-
ckend etabliert und werden auch noch nicht von allen Kassen unterstitzt, werden
aber immer weiter ausgebaut. Es kann also auf eine iichendeckende strukturierte
Transitionsversorgung in absehbarer Zeit gehofft werden.

Ziel dieser Broschure ist es, Wege fur eine gelungene Transition vorzustellen.

Die Kooperation von Erwachsenenmedizinern und Kinder- und Jugenddérzten soll do-
durch erleichtert und die strukturierte Transitionsversorgung in Deutschland weiter vor-
angebracht werden.

.-’..

Thomas Kapellen Gundtjla Ernst

Sprecher der AG Vorsitzende der Gesellschaft
P&diatrische Diabetologie fur Transitionsmedizin




HERAUSFORDERUNG ,ERWACHSENWERDEN" -
SITUATION VON JUGENDLICHEN MIT

TYP-1-DIABETES

Die Adoleszenz ist ein besonderer Lebensabschnitt, in dem sich junge Menschen
erstmals bewusst mit ihren Zukunftsperspektiven auseinandersetzen und wichtige

Weichen fiir ihr weiteres Leben stellen.

Durch die kérperlichen und geistigen Ver-
dnderungen, aber auch durch die zu-
nehmende Autonomie werden Jugendli-
che und ihre Eltern vor neue Herausforde-
rungen gestellt. Dies gilt insbesondere fur
Jugendliche mit Typ-1-Diabetes. Neben
den normalen Entwicklungsaufgaben
dieser Altersgruppe, wie zum Beispiel der
Entwicklung eigener Wertvorstellungen,
dem Finden der eigenen Geschlechter-
rolle, der Abldsung vom Elfernhaus und
der beruflichen Orientierung, steht bei
ihnen zusétzlich die Ubernahme der Ver-
antwortung fur ihre Therapie an. Sie be-
nétigen daflr nicht nur krankheitsspezifi-
sche Kenntnisse und Fertigkeiten, sie mus-

Anderung des Lebensstils

Die jungen Menschen interessieren sich
fur Themen, die fur diesen Lebensab-
schnitt bedeutsam sind, z.B. Sexualitat
und Familienplanung, berufliche und
persénliche Zukunftschancen, neue
Erfahrungen durch Reisen, aufregende
FreizeitaktivitGten und immer wieder die
Anerkennung durch Gleichaltrige. Fur
junge Menschen mit Typ-1-Diabetes stellt
sich die Frage, wie der alterstypische
Lebensstil mit der Diabetestherapie ver-
einbar ist. Sie mdchten einschdtzen
k&dnnen, wie Stress, Schlafmangel, inten-
sive korperliche Belastung, Alkohol und
manchmal auch andere Drogen ihren
Stoffwechsel beeinflussen und wie sie
darauf mit Insulingaben reagieren kén-
nen. Das groBte Problem ergibt sich aber
far Jugendliche mit Diabetes durch die
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sen auch lernen, sich im medizinischen
Versorgungssystem zurechtzufinden und
eigenverantwortlich zu handeln. Dazu ge-
horen eine ausreichende und zeitgerech-
fe Versorgung mit Insulin und Hilfsmitteln,
das Vereinbaren und Wahrnehmen von
Arztterminen ebenso wie das selbstbe-
wusste Vorbringen eigener Anliegen im
Arztgesprdch. Diabetessperzifische Grund-
kenntnisse sind bei den meisten jungen
Betroffenen hinreichend vorhanden.
Weniger gut ausgepragt sind dagegen
die allgemeine Gesundheitskompetenz
(.Health Literacy”) und die Fahigkeit,
eigene Handlungen mit Weitblick zu
planen und konsequent durchzuflhren.

Notwendigkeit der st&indigen Reflexion
des eigenen Handelns und Befindens.
Diese steht einem unbeschwerten, spon-
tanen Lebensstil diometral entgegen.

Jugendliche mit Diabetes wollen in erster
Linie ,normal sein”, d.h. ihr Leben genau-
so gestalten wie ihre Altersgenossen. Das
regelmaBige Uberprifen der Glukose-
werte und die angepasste Insulingabe
machen das ,Anderssein” jedoch fur

sie selbst und auch fUr andere tagtdg-
lich offensichtlich. Konflikte zwischen
Normalitat” und konsequenter Diabetes-
therapie sind nicht immer vermeidbar.
Nicht selten gewinnen dabei kurzfristige
soziale Ziele die Oberhand gegen-

Uber langfristigen Gesundheitszielen.




Anderung der HbA, -Werte in der Pubertét

Die Daten des Diabetes-Patienten-Ver-
laufsdokumentation (DPV)-Registers
zeigen einen Anstieg der mittleren

HbA, -Werte mit Beginn der Pubertdt (vgl.
Abbildung1). Bei den meisten Jugend-
lichen kommt es in dieser Zeit lediglich

zu einem leichten Anstieg, bei knapp
20% ist dieser jedoch massiv. Der leichte
Anstieg lasst sich physiologisch durch
eine erhohte Insulinresistenz und das
Dawn-Ph&nomen erkldren, die sich durch
eine gesteigerte, nicht vorhersehbare
Wachstumshormonsekretion, Sexualsteroi-

Psychische Belastungen

Die meisten Jugendlichen mit Diabetes
sind an einer stabilen Stoffwechseleinstel-
lung inferessiert und dem Uberwiegen-
den Teil gelingt es auch, dieses Ziel zu
erreichen. Einige von ihnen werden je-
doch durch die anspruchsvolle Therapie

Typ-1-Diabetespatienten
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de und verdnderte Kérperzusammenset-
zung ergeben. Eine weitaus gréBere Be-
deutung haben in der Adoleszenz jedoch
psychosoziale Faktoren, die zu einer un-
zureichenden Selbsttherapie fUhren kdn-
nen. Die Betroffenen erleben sich in erster
Linie als Jugendliche und erst in zweiter
Linie als Menschen mit Diabetes. Dies ist
mit Blick auf eine stabile Identitdt positiv
zu bewerten. Kritisch wird es jedoch,
wenn sich dadurch die Stoffwechsellage
deutlich verschlechtert und es vermehrt
zu akuten Komplikationen kommt.

Uberfordert. Insbesondere die Erfahrung,
dass der HbA, -Wert zu hoch ist, obwohl
sich der oder die Jugendliche bemuht
hat, fUhrt zu Frustration und Selbstwert-
problemen. Dieser Druck wird durch El-
tern und die Behandler haufig noch ver-
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Abb. 1: Mittlerer HbA, -Wert bei Typ-1-Diabetes nach mindestens einem Jahr Diabetesdauer aus DPV-Daten, getrennt

fGr M&dchen ® und Jungen A. Die HbA, -Werte wurden rechnerisch auf den DCCT-Standard (Normalbereich

4,05-6,05 %) korrigiert (aus Holl RW & Prinz N, Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes - aktuelle Situation
und Verdnderungen der letzten 22 Jahre. Deutscher Gesundheitsbericht Diabetes 2018).

So wie Jugendliche lernen mussen, die Rolle eines verantwortlich Handelnden zu
Ubernehmen, mussen sich Eltern umgekehrt bemuhen, sich auf die Rolle des Beraters
zurlickzuziehen. Dies gelingt nicht von einem auf den anderen Tag.

Die Ubergabe der Therapieverantwortung ist ein langwieriger Prozess, der von allen
Beteiligten - Jugendlichen, Eltern und Diabetesteam - aktiv gestaltet werden sollte.

starkt, ohne dass den Jugendlichen
konkrete Hilfen fur den Allfag angeboten
werden. Es verwundert daher nicht, dass
Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabe-
fes ein erhdhtes Risiko fUr meist subklini-
sche psychische Probleme und Verhal-
tensauffalligkeiten wie Depression oder
Essstérung tragen. Psychische Komorbidi-
t&ten sind wiederum mit einer schlechte-
ren Stoffwechselkontrolle, vermehrten
akuten Komplikationen (Ketoazidose,
schwere Hypoglyk&mie) und damit mehr
Krankenhaustagen assoziiert. Das Scree-
ning auf psychische Belastungen sollte
daher ebenso zur arztlichen Routine ge-
héren wie die Untersuchung auf somati-
sche Folgeerkrankungen des Diabetes.
Auch fur Eltern stellt das Erwachsenwer-

den ihrer Kinder eine neue Herausforde-
rung dar. Sie haben sich Uber viele Jahre
fr eine qualifizierte Therapie engagiert.
Nun sollen sie die gewohnte Kontrolle ab-
geben und darauf vertrauen, dass ihr he-
ranwachsendes Kind eigenverantwortlich
handelt. Dies fallt Muttern und Véatern
schwer, insbesondere dann, wenn sich
die Stoffwechselsituation inrer Tochter
oder ihres Sohnes zun&chst verschlech-
tert. Wenn sie ihr Kind damit konfrontie-
ren, streitet es die Verschlechterung h&u-
fig ab (.Ich habe alles im Griff”). Konflikte
und Misstrauen sind oft die Folge. Ent-
sprechend belasten Angste und Zukunfts-
sorgen diese Eltern bis in das junge Er-
wochsenenc:l’remJJ



RELEVANTE THEMEN FUR JUGENDLICHE

MIT TYP-1-DIABETES

Junge Menschen mit Diabetes haben heute so gute Zukunftschancen wie nie zuvor.

Die umfangreiche Schulung der jungen
Patienten und die neuen Diabetestech-
nologien eréffnen ihnen ein Leben mit
einem Maximum an Méglichkeiten. Sie
sollten daher bestérkt werden, ein selbst-

Auslandsaufenthalte

Ob Auslandsschuljahr, Au-pair, Work &
Travel - l&ngere Auslandsaufenthalte
gehdren heute dazu, auch fur junge
Menschen mit Diabetes. Damit die Diabe-
tesversorgung im Ausland gewdhrleistet
ist, sind ein paar Dinge zu beachten:

LAGERUNG DES INSULINS UND GERATESI-
CHERHEIT: Mit dem Transport und der Lo-
gerung des Insulins kennen sich die meis-
ten jungen Menschen gut aus. Teilweise
bedenken sie jedoch nicht, dass auch
das Insulin im Katheter vor groBer Hitze
oder Kdalte geschutzt werden muss. Aus-
giebige Sonnenbdder sollten also besser
ohne Pumpe genossen werden. Bei Berg-
touren oder Winterurlauben ist zu beden-
ken, dass die Glukosewerte bei starker
K&lte oder groBen Héhen nicht mehr zu-
verl@ssig gemessen werden kénnen. Ur-
laube unter extremen klimatischen Bedin-
gungen bedUrfen daher einer hohen
Kompetenz im Umgang mit dem Diabetes.

ZOLLKONTROLLEN: Damit es keine Prob-
leme bei Kontrollen am Flughafen oder
an der Grenze gibt, ist eine arztliche Be-
scheinigung auf Englisch oder ein infer-
nationaler Notfallausweis von Vorteil.

VORRAT: Eine ausreichende Menge an
Insulin, Teststreifen (Blutzucker, Keton),
Katheter inkl. Setzhilfe und anderem

bestimmtes Leben mit, aber nicht fUr den
Diabetes zu leben. Im Folgenden wird
auf Themen eingegangen, die dafdr re-
levant sind. Zur Vertiefung verweisen wir
auf die Literatur- und Link-Liste am Ende.

Verbrauchsmaterial fGr Pumpe und Glu-
kosebestimmungen gehdéren ins Reise-
gepdck. Um auf technische Probleme
und Verlust vorbereitet zu sein, sollten,
wenn moglich, Ersatzgerdte eingepackt
werden oder alternativ Teststreifen

fur blutige Messungen und Spritzen
oder Pens inkl. aktuellem Spritzplan.

KRANKENVERSICHERUNG: Die Europ&-
ische Krankenversicherungskarte ga-
rantiert innerhalb des europdischen
Wirtschaftsraums und der Turkei eine
Behandlung nach dem landestypischen
Kassenstandard. Die Kosten werden von
der GKV bei einem Urlaub bis zu 42 Tage
am Stuck erstattet, bei beruflichen und
ausbildungsbedingten Auslandsaufent-
halten auch I&dnger, wenn der Lebens-
mittelpunkt weiterhin in Deutschland
liegt. DarUber hinausgehende Leistungen
wie KrankenrUckiransport werden nicht
Ubernommen. Daflir muss zusétzlich eine
private Auslandskrankenversicherung
abgeschlossen werden. Bei allen Leistun-
gen muss der Patient in finanzielle Vor-
leistung treten. Bei Reisen auBerhalb des
europdischen Wirtschaftsraums (z.B. USA,
Kanada, Australien) existiert keine Albsi-
cherung Uber die GKV, sodass unbedingt
eine private Reiseversicherung anzuraten
ist. Private Versicherungen schlieBen al-
lerdings die KostenUbernahme bei chro-
nischen Krankheiten und deren Folgen in

der Regel aus. Daher kann die GKV Kos-
fen von unverzliglich erforderlichen Be-
handlungen auch in Staaten auBerhalb
des europdischen Wirtschaftsraums Uber-
nehmen, wenn ein Versicherter nach-
weisen kann, dass er keine private Aus-
landskrankenversicherung abschlieBen
konnte. Die Ablehnung der privaten Kran-
kenversicherung muss vor dem Reisean-
fritt gegenUber der Kasse nachgewiesen
werden, und es ist die vorherige Zusage
der Krankenkasse Uber die Gewdhrung
des Versicherungsschutzes erforderlich.
Die Krankenkasse Ubernimmt dann die

Kosten bis zu maximal 42 Behandlungs-
tfage im Kalenderjahr bis zu der Hohe,
wie sie auch im Inland entstanden ware.
Diese Regelung gilt fur private Urlaubs-
reisen oder Schuleraustausche bzw. Aus-
landssemester. Bei Auslandsaufenthalten
durch Work & Travel, FSJ oder Ahnlichem
gelten andere Bedingungen. Der Versi-
cherungsumfang sollte also bei l&ingeren
Auslandsaufenthalten oder Fernreisen un-
bedingt vorab geklért werden, insbeson-
dere vor Krankenhausaufenthalten oder
anderen kostenintensiven Leistungen.

AUSTRALIEN! - ODER
| LIEBER NEW YORK?




Berufswahl

In den letzten Jahren hat sich viel im Be-
reich der Inklusion und Gleichbehand-
lung getan, aber natlrlich auch bei den
neuen Diabetestechnologien. Fur Per-
sonen mit Diabetes gibt es - fast - keine
beruflichen Restriktionen mehr. Jugend-
liche mit Diabetes sollten sich wie andere
Jugendliche auch bei der Berufswahl vor-
rangig an ihren Interessen, Begabungen
und F&higkeiten orientieren. Selbst bei
Berufen, die friher als kritisch oder zu ris-
kant galten, gibt es in der Regel Méglich-
keiten des Ausgleichs oder des Ersatzes.
Gemeinsam mit dem Jugendlichen und

Bewerbung

Chronisch Kranke sind nicht verpflich-

tet, ihre Krankheit in der Bewerbung um
einen Arbeits- oder Ausbildungsplatz an-
zugeben - auch nicht, wenn sie einen
Schwerbehindertenausweis besitzen.

Um moglichen Benachteiligungen vorzu-
beugen, wird daher in der Regel von der
Offenlegung im Bewerbungsschreiben
abgeraten, selbst wenn in der Stellenaus-
schreibung steht, dass Schwerbehinderte
bei gleicher Eignung bevorzugt eingestellt
werden. Im anschlieBenden Vorstellungs-
gesprdch sind allgemeine Fragen nach
Erkrankungen unzul&ssig. Wenn eine Er-
krankung keine Bedeutung fur die Berufs-
austibung hat, muss sie nicht erw&hnt

Fiihrerschein

Die aktuelle Fahrerlaubnis-Verordnung
stellt klar, dass gut eingestellte und ge-
schulte Personen mit Diabetes Fahrzeuge
beider Gruppen sicher fUhren kbnnen,
d. h. auch schwere Fahrzeugklassen der
Gruppe 2 Uber 3,5 t. Voraussetzung ist,
dass keine Neigung zu schweren Stoff-
wechselentgleisungen vorliegt und die
Hypoglyk&miewahrnehmung ungestért
ist. Bei Fohrzeugen der Gruppe 2 muss
dies durch arztliche Kontrollen und fach-
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ggf. einem Rehaberater der Agentur
flr Arbeit sollte bei Bedarf nach Losun-
gen fur den Einzelfall gesucht werden.

Die wenigen AusschlUsse beziehen sich
auf Berufe, bei denen es durch Unterzu-
ckerungen zu einer erheblichen Selbst-
oder Fremdgefdhrdung kommmen kann
(z.B. Pilot, Dienst an der Waffe, Angriffs-
frupp der Feuerwehr, Berufstaucher).
Weitere Einschr&nkungen kénnen sich
durch Begleit- oder Folgeerkrankungen
ergeben. Detaillierte Informationen finden
sich beim Ausschuss Soziales der DDG.

werden. Fragt der Arbeitgeber oder der
Betriebsarzt jedoch nach gesundheit-
lichen Problemen, welche die Austbung
der konkreten Tatigkeit oder Teilen davon
(z.B. Schichtdienst) erschweren oder un-
maoéglich machen, ist der Bewerber ver-
pflichtet, solche anzusprechen. Nicht
wahrheitsgemd&Be Angaben kdnnen eine
fristlose KUndigung zur Folge haben.

Sollte der Bewerber mit dem Betriebsarzt
Uber seine Erkrankung sprechen, darf
dieser diese Information nicht an den Ar-
beitgeber weitergeben. Der Arbeitgeber
erféhrt nur, ob der Bewerber voll, teilweise
oder nicht tauglich ist.

arztliche Begutachtungen alle 3 Jahre
nachgewiesen werden. Die Kosten fur die
Begutachtungen (bis zu 300 €) sind keine
Kassenleistung und mussen privat getra-
gen werden.

Die Bewilligung wird von den StraBenzu-
lassungsbehdrden unterschiedlich ge-
handhabt. Teilweise werden FUhrerschei-
ne ohne Ruckfragen ausgestellt, teilweise
wird eine arztliche Bescheinigung gefor-

dert, dass es in den letzten 3-12 Monaten
zu keinen schweren Hypoglyk&mien kam,
und manchmal ist zusétzlich eine Fahr-
tauglichkeitsuntersuchung notwendig.
Jugendliche sollten daher im Vorfeld der
Beantragung ihre Glukosewerte gut doku-
mentieren (z.B. Tagebuchflhrung). Von
Falschangaben im Anmeldebogen zur
FUhrerscheinprifung ist abzuraten. Der
Jugendliche sollte wahrheitsgemd&B ant-
worten oder die Fragen zu Erkrankungen
auslassen. Vorab sollten mit den Jugend-
lichen diabetesspezifische Sicherheitsre-

geln fur den StraBenverkehr besprochen
werden. Diese Aufkl&rung ist in den Akten
zu dokumentieren. Im Allgemeinen wird
angeraten, vor Fahrtantritt die Glukose-
werte zu bestimmen und dies bei l&dnge-
ren Fahrfen alle 2 Stunden zu wiederho-
len. Hilfreich sind hier CGM-Systeme mit
Alarmfunktion (fCGM), die frlhzeitig bei
drohender Unterzuckerung warnen.
Zudem sollten schnell wirksame Kohlen-
hydrate in ausreichender Menge in
Reichweite liegen.

Hartefallregelung (Studienzulassung, BAf6G)

Hartefallregelungen kommen fur junge
Menschen mit Diabetes aufgrund ihrer
geringen Einschré&nkungen in der Regel
nicht zum Tragen. Bei zus&tzlichen Be-
eintr&chtigungen kdnnen sie versuchen,
eine Sonderzulassung zum Studium zu
beantragen. UniversitGten halten ein Kon-
fingent an Studienpl&tzen flir sogenannte
Héartefélle vor. Die zur Verfligung stehen-
den Studienpldtze werden an Bewerber
vergeben, fur die eine Ablehnung eine
~auBergewdhnliche Harte” bedeuten wur-

de. Der angenommene Bewerber wird
dann ohne BerUcksichtigung von Schul-
leistungen oder Wartezeit zum Studium
an seinem Wunschort zugelassen. Eine
solche Hdarte kann z. B. vorliegen, wenn
die gesundheitliche Versorgung nur an
einem bestimmten Ort gewdhrleistet wer-
den kann, weil es dort eine Spezialambu-
lanz gibt oder die unterstutzenden Eltern
in der N&he wohnen. Dies muss durch
ein drztliches Gutachten, das der Fach-
arzt ausstellen kann, bestatigt werden.
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Krankenkassenwechsel

Der Wechsel zu einer eigenen Kran-
kenversicherung ist nicht an die Voll-
jahrigkeit gebunden, sondern an das
Einkommen. Wenn Jugendliche bzw.
junge Erwachsene mehr als 450€ im
Monat verdienen, mussen sie sich selbst
krankenversichern. Wenn Schuler, Auszu-
bildende, Studierende oder Absolventen
eines Bundesfreiwilligendienstes unter
dieser Grenze bleiben, kdnnen sie bis

zu ihrem 23. Geburtstag (unter gewis-
sen Voraussetzungen bis zum 25.Ge-
burtstag) familienversichert bleiben.

FUr Menschen mit Diabetes kommt bei
Neuversicherungen in der Regel nur eine
gesetzliche Krankenversicherung in Frage.
Generell lehnen private Versicherungen -
dies gilt sowohl fur Kranken-, Unfall-, Be-
rufsunfahigkeits- sowie Lebensversiche-
rungen - chronisch Kranke aufgrund ihres
erhéhten Kostenrisikos h&ufig ab oder be-
schrénken die Leistungen stark. Die Ver-
sicherungskonditionen sollten also unbe-
dingt vorab gut gepruft werden.

Leistungséinderungen mit der VolljGhrigkeit

Mit Erreichen der Vollj&hrigkeit ergeben
sich einige sozialrechtliche Ver&inderungen:

WECHSEL IN DIE ERWACHSENENMEDIZIN:
Da Padiater in der Regel nur bis zu dem
Quartal Leistungen abrechnen kénnen,
in dem der Patient 18 Jahre wird, steht
spatestens dann der Wechsel in die Er-
wachsenenversorgung an. Beim Typ-1-Di-
abetes ist unter bestimmten Bedingungen
eine Behandlung bis zur Vollendung des
21.Lebensjahres moéglich (s. DMP Typ-1-Di-
abetes).

ENDE DER ZUZAHLUNGSBEFREIUNG: Ab
dem 18. Geburtstag erlischt die Zuzah-
lungsbefreiung, z.B. bei Medikamenten
oder Krankenhausaufenthalten. Dies ist
unabhdngig davon, ob die jungen Er-
wachsenen in die Schule gehen, eine
Ausbildung machen oder bereits arbei-
ten. Bei geringem Einkommen kénnen
sie sich jedoch von der Zuzahlungspflicht

befreien lassen (Beantragung bei der
Krankenkasse). Auf jeden Fall sollte die
sogenannte Chroniker-Regelung in An-
spruch genommen werden, wenn die
Zuzahlungen die Belastungsgrenze von
1% des Brutto-Haushaltseinkommens
Ubersteigen. (Patienten kann daflr
das Formular Muster 55 ausgehdn-
digt werden, das in der Praxissoftware
hinferlegt ist. Dies mUssen sie dann

bei inrer Krankenkasse einreichen.)

LEISTUNGSSPEKTRUM: Auch wenn fur
Kinder, Jugendliche und Erwachsene
die gleichen gesetzlichen Grundlagen
gelten, zeigt die Erfahrung Unterschiede
in der Bewilligungspraxis der Kranken-
kassen. Insbesondere Insulinpumpen,
CGM- und FGM-Systeme werden bei Er-
wachsenen seltener bewilligt. Ob eine
entsprechende Versorgung sinnvoll ist,
sollte daher am besten vor Erreichen
der Vollj&hrigkeit besprochen werden.

Nachteilsausgleich in Schule, Ausbildung und Studium

Nachteilsausgleiche kommen fUr junge
Menschen mit Diabetes aufgrund ihrer
geringen Einschrénkungen selten zum
Tragen. Der Nachteilsausgleich ist ein
Instrument, das stérkere krankheitsbe-
dingte Leistungshandicaps in Schule,
Ausbildung und Studium ausgleichen
soll. Er dient der Chancengleichheit.
Generelle Regelungen, welche Nachteils-
ausgleiche moglich sind, gibt es nicht.
Sie kdnnen individuell je nach Art der
Beeintrédchtigung festgelegt werden, z.B.
Schreibzeitverldngerung oder l&ngere
bzw. h&ufigere Pausenzeiten in Klausu-

Partyleben: Alkohol, Rauchen, Drogen
Zum jugendlichen Lebensstil gehort héu-

fig auch der Konsum von Alkohol, Nikofin
und anderen Drogen. Diese Themen

ren, mundliche Ersatzleistungen statt
schriftlicher Klausuren oder Freistellung
von bestimmten Ausbildungsteilen.

Im Zeugnis wird der Nachteilsausgleich
bzw. die gednderte Prifungssituation
nicht erwdhnt. Zur Beantragung wird ein
arztliches Attest bendtigt, das die kon-
krete Beeintr&chtigung und ggf. einen
moglichen Ausgleich beschreibt. Mit
diesem kann sich der Patient dann an
die Schulleitung, zustéindige Kammer
bzw. Behindertenbeauftragten wenden.

sollfen daher offen mit den Jugendlichen
besprochen werden, um ihnen die n&ti-
gen Selbstmanagement-Kompetenzen zu
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vermitteln. Alkohol muss kein Tabu far Ju-
gendliche mit Diabetes sein. Wichtig ist je-
doch, immer die Kontrolle zu behalten, um
addquat auf Hyper- bzw. Hypoglyk&mien
reagieren zu kbnnen. Da die Anzeichen ei-
ner Hypoglyk&mie denen eines Rausches
dhneln, unterbleiben ggf. Hilfeleistungen
von Dritten. Differenzierte Therapieanpas-
sungen sollten in jedem Fall mit dem Dia-
betesteam vorab besprochen werden. Fol-
gende Punkte sind fur Jugendliche beim
Alkoholgenuss unbedingt zu beachten:

* M&glichst nicht auf leeren Magen Alko-
hol frinken. Das erhdht die Gefahr einer
Unterzuckerung.

* FUr alkoholische Getrdnke sollte in der
Regel kein Insulin gespritzt werden.

* Jugendliche sollfen nicht nervds werden,
wenn die Glukosewerte anfangs héher
liegen. Es wird dafur keine Korrektur ge-
spritzt.

* Vor dem Zubettgehen mussen unbedingt
die Glukosewerte kontrolliert und es muss
ggf. noch etwas gegessen werden.

* Vermehrte Bewegung (z. B. Tanzen) in
Kombination mit Alkohol erhéht die Ge-
fahr der Unterzuckerung. Die Glukose-
werte sollten daher engmaschig kont-
rolliert werden und bei tCGM-Systemen
ggf. die Alarme zur Nacht laut gestellt
werden.

Rauchen ist bei Jugendlichen mit Diabe-
tes wie bei allen Jugendlichen inzwischen
kein so groBes Thema mehr. Die allgemei-
nen Gesundheitsgefahren sind in der Re-

Psychische Probleme

Im Jugendalter realisieren die jungen
Menschen erstmalig die Chronizitét und
mogliche Folgen ihrer Erkrankung in

vollem Umfang. Haufig fehlen ihnen fur
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gel gut bekannt. Es sollte dennoch gera-
de im Jugendalter auf die Gefahren des
Rauchens im Zusammenhang mit makro-
vaskuldren Folgeerkrankungen hingewie-
sen werden. Auch fur die Entwicklung von
mikrovaskuldren (diabetesspezifischen)
Folgeerkrankungen ist Rauchen ein zu-
satzlicher Risikofaktor. Im Rahmen von
Schulungen sollten Jugendliche Uber die-
se Zusammenhdange aufgeklart werden.

Gleiches gilt fir den Konsum von Drogen,
bei dem ein besonderes Risiko durch

die Gefahr eines Kontrollverlustes ent-
steht. Hypoglyk&mien werden moglicher-
weise schlechter wahrgenommen und
durch Wahrnehmungs- und Koordina-
fionsstérungen sind weder eine saubere
Glukosemessung noch eine der Situation
angemessene Blutzuckerkorrektur moég-
lich. Dadurch steigt das Risiko fur eine
Stoffwechselentgleisung. In der Literatur
sind Falle von diabetischen Ketoazidosen
(DKA) im Zusammenhang mit Drogen-
konsum beschrieben. Dies betrifft alle
Substanzklassen. Da die Anzeichen einer
Stoffwechselentgleisung denen eines
Rausches &hneln, unterbleibt haufig zu-
dem die Hilfeleistung von Dritten. Die Risi-
ken verschiedener Substanzen werden in
folgender Tabelle (Tabelle 1) zusammen-
gefasst: Wenn der Verdacht auf einen
Drogen- oder Alkoholmissbrauch oder
eine Suchterkrankung besteht, kann in
Zusammenarbeit mit erfahrenen Kollegen
aus der Suchtberatung oder Kinder- und
Jugendpsychiatrie eine Beratung durch-
gefUhrt werden. Zielgruppengerechte
Informationen zum Thema Suchtpréven-
fion stellt auch die Bundeszentrale fr ge-
sundheitliche Aufklarung (BZgA) bereit.

ihre diesbezliglichen Angste die passen-
den Ansprechpartner, und durch ihre
Internetrecherche werden die Angste
eher geschurt. Das Thema sollte also

Tabelle 1: Auswirkungen verschiedener Drogen auf Jugendliche mit Diabetes

Substanz/Gruppe

Wirkung auf den Diabetes

Marihuana/
Cannabis

Vermehrter Appetit (HeiBhunger) mit
maoglicher Hyperglyk&mie

Hypoglyk&miewahrnehmung gestort

Motorische Koordination gestort, was zu Problemen
bei der BZ-Korrektur fuhren kann. Kontrollverlust

Ecstasy/MDMA

Unterdrlckter Appetit mit moglicher Hypoglykdmie
Erbrechen kurz nach Einnahme

Gefahr von DKA, Hyponatri@mie, SIADH, Krampfanféllen
und Tod

Heroin

Essgewohnheiten gestért, mégliche Hypoglykdmie

Koordination und Wahrnehmung gestért, mogliche
Hyperglyk&mie durch fehlende Insulingabe

Gefahr von DKA und Tod

Ketamin (Special K)

Essgewohnheiten gestért, mégliche Hypoglykdmie
Koordination und Wahrnehmung gestért, moégliche
Hyperglyk&mie durch fehlende Insulingabe

Gefahr von DKA, metabolischer Azidose, Krampfanféllen
und Tod

Kokain

Blutdruck- und Herzfrequenzerhbhung, bei kardialen
Problemen ist das Risiko fur Infarkt und Schlaganfall erhéht

Hyperglyk&mie durch Freisetzung von Glukose aus der Leber

Koordination und Wahrnehmung gestért, mégliche
Hyperglyké&mie durch fehlende Insulingabe

Gefahr von DKA und Tod

Methamphetamin/
Speed/Ice

Héhere Ausschittung von Stresshormonen, dadurch
Gefahr von Hyperglyk&mie und Ketoazidose primdér, spdter

dann Gefahr der Hypoglykdmie bei verbrauchten Glukose-

speichern, vermindertem Appetit und weiterer Aktivitat

Gefahr von DKA, HyponatriGmie, SIADH, Krampfanfallen
und Tod

Quellen: NDSS Diabetes Australia. Drug use and Type 1 Diabetes. https://static.diabetesaustralia.com.au/s/fileassets/
diabetes-australia/00c929cf-b50b-4ef4-8792-8d12ac488af2.pdf; Lee P et al. Managing young people with Type 1 diabe-

tes in a ‘rave’ new world: metabolic complications of substance abuse in Type 1 diabetes.

Diabet Med 2009; 26: 328-33.

MDMA = 3,4-Methylendioxy-N-methylamphetamin; SIADH = Syndrom der inad&quaten ADH-Sekretion.
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sensibel, dem Informationsbedarf an-
gepasst angesprochen werden. Die
Fragen der jungen Patienten sollten
ernst genommen und wahrheitsgemda&l
beantwortet werden. Dabei sollten die
Chancen beispielsweise durch neue
Diabetestechnologien betont werden.

Befragungen von jungen Erwachsenen
zeigen, dass es der Mehrheit gut ge-
lingt, den Diabetes in ihren Alltag zu
intfegrieren. Dennoch berichten einige
Betroffene von den Herausforderungen
und der Uberforderung durch das Dia-
betesmanagement. Etwa ein Viertel der
jungen Menschen ist von Angsten vor
Folgeerkrankungen, Unsicherheit im
Selbstmanagement, SchuldgefUhlen und

Schwerbehinderung

eingeschrankter Lebensqualitét betrof-
fen. Neben der Frage nach kérperlichen
Auffalligkeiten sollte also immer auch die
psychische Situation der jungen Patien-
ten im Blick behalten werden, vor allem
Diabetes-Distress, seltener Depressivitat,
Angste und Essstérungen (z.B. durch
Screeninginstrumente wie den Frage-
bogen zum Wohlbefinden WHO 5 oder
den Fragebogen zu diabetesbezogenen
Belastungen PAID). Wenn sich Hinweise
auf psychische Stérungen ergeben,
sollte ein psychiatrisches oder psycho-
therapeutisches Angebot gemacht
werden. Falls vorhanden, sollte bei der
Therapeutensuche speziell ausgebilde-
tfen Fachpsychologen und Psychodiabe-
tfologen der Vorzug gegeben werden.

Spdatestens mit Beginn der Volljahrigkeit,
haufig schon mit dem 16. Geburtstag,
Uberprift das Versorgungsamt den Grad
der Behinderung (GdB) sowie die Merk-
zeichen eines Schwerbehindertenaus-
weises. Das Merkzeichen H, das Kindern
zusteht, weil sie standig fremder Hilfe
bedulrfen, entfdllt dann in der Regel. Wi-
derspruiche gegen den Entfall des Merk-
zeichens sind erfahrungsgemaR nicht
erfolgreich. Bei einer Herabstufung des
GdB sehen die Erfolgsaussichten besser
aus. Ob die Neu-Beantragung eines

Sexualitét und Familienplanung

Der Themenkomplex ,Sexualitat, Ver-
hitung und Familienplanung” muss

bei Jugendlichen aktiv angesprochen
werden. Dies erfolgt am besten mehr-
fach mit zeitlichem Abstand, z.B. im
Rahmen von Schulungen, da sich mit
fortschreitender Entwicklung der Informa-
fionsbedarf von Jugendlichen &ndert.
Zu Beginn sind beispielsweise die Aus-
wirkungen der hormonellen Ver&nderun-
gen auf die Stoffwechsellage relevant.

Schwerbehindertenausweises sinnvoll ist,
muss im Einzelfall gepruft werden. Das
Vorliegen eines Typ-1-Diabetes reicht fur
einen GdB Uber 50 meist nicht aus. Fur
das Feststellen einer Schwerbehinderung
mussen ,erhebliche Einschnitte in der Le-
bensfUhrung” nachgewiesen werden, z.B.
durch héufige, schwere Hypoglyk&mien.

Zudem scheuen sich gerade junge Men-
schen vor dem Stigma, das mit der
.Schwerbehinderung” verbunden ist.

Bei Mddchen k&dnnen zudem die Aus-
wirkungen des Menstruationszyklus auf
den Insulinbedarf thematisiert werden.
Die Information, dass die kérperliche
Entwicklung von Jugendlichen mit Dia-
betes der von gesunden Jugendlichen
entspricht und dass das Erreichen einer
guten und stabilen Stoffwechsellage

in der Pubert&t erschwert ist, kann zur
psychischen Entlastung beitragen.



Mit Beginn der ersten sexuellen Kontakte
stellen sich zunehmend konkretere Fra-
gen:

WIE BEEINFLUSST SEX DEN STOFFWECHSEL?
Ahnlich wie bei sportlichen Akfivitéten
k&dnnen die Auswirkungen von Sex auf
den Blutzucker sehr unterschiedlich
sein. In Umfragen gibt ca. ein Drittel der
jungen Erwachsenen an, ab und an
eine leichtere Unterzuckerung im Zu-
sammenhang mit Sex zu haben, jedoch
keine problematischen Unterzuckerun-
gen. Wenn die Glukosewerte vor dem
Sex zu niedrig sind, kann es aufgrund
der kérperlichen Stressreaktion darauf
zu Erektionsproblemen kommen.

WELCHES VERHUTUNGSMITTEL SOLL
GENUTZT WERDEN? Bei oralen Kontrazepti-
va besteht bei Frauen mit Diabetes ein
erhéhtes Thromboserisiko. Die jungen Pa-
tientinnen sollten mit ihrem Gyn&kologen
besprechen, ob ein dstrogenfreies Prapa-
rat oder eines mit geringer Ostrogendosis
in Frage kommt. Zudem muss die Patien-
fin auf die Potenzierung des Risikos im Zu-
sammenhang mit zusdtzlichem Rauchen
hingewiesen werden.

SOLL MAN DIE PUMPE BEIM SEX ABKOP-
PELN ODER NICHT? Dies ist eine individuel-
le Entscheidung. Wichtig ist, dass der Ju-
gendliche nicht vergisst, sie nach
spatestens zwei Stunden wieder anzukop-
peln und den Blutzucker - wenn nétig -
zu korrigieren. In der Praxis passiert es
nicht selten, dass die Betfroffenen nach
dem Sex einschlafen, bevor sie die Pum-
pe wieder ankoppeln.

Jungen Mdnnern bereitet vor allem das
Thema ,Erekfile Dysfunktion” Sorge. Hier
muss gut aufgekléart werden, dass es sich
eher um Probleme von &lteren M&nnern
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mit Typ-2-Diabetes handelt. Die erektile
Dysfunktion entsteht in der Regel erst
nach jahrzehntelanger Diabetesdauer
als Folge mikrovaskul&@rer Schaden. Se-
xuelle Stérungen im jungen Erwachse-
nenalter sind eher auf Erwartungséngste
und den daraus resulfierenden Stress
oder zu niedrige Glukosewerte zurlick-
zufUhren. Bei jungen Frauen kbnnen
zusatzlich Mykosen und Entzindungen
im Genitalbereich und in den Harnwe-
gen zu Missempfindungen fuhren. Diese
kommen vermehrt bei schlechter Stoff-
wechseleinstellung vor. Lubrikationspro-
bleme treten in der Regel erst nach vielen
Jahrzehnten der Diabetesdauer auf.

Selbst wenn die Familienplanung noch
in der Zukunft liegt, beschdftigt junge
Frauen, aber auch junge M&nner die
Frage: ,Werde ich gesunde Kinder ho-
ben kédnnen?” Durch moderne Insulin-
therapien, meist mit einer Pumpe, kann
eine Schwangere mit Diabetes ihren
Stoffwechsel gut steuern, sodass sich

ihr Ungeborenes sicher und normal ent-
wickeln kann. Frauen mit Diabetes, die
schwanger werden wollen, sollten frihzei-
tig mit ihrem Diabetologen die Familien-
planung besprechen, um den Blutzucker
schon vor Empfé&ngnis zu optimieren. Um
Komplikationen bei Mutter und Kind zu
vermeiden, ist eine engmaschige diabe-
tologische Betreuung und gute Zusam-
menarbeit zwischen Gyn&kologen und
Diabetologen notwendig.

Das Risiko, dass das Kind auch einen
Typ-1-Diabetes entwickelt, ist erhéht. Man
schdatzt, dass etwa 2-4 von 100 Kindern
von einer Mutter mit Typ-1-Diabetes und
4-8 von 100 Kindern von einem Vater mit
Typ-1-Diabetes erkranken. Haben beide
Elternteile einen Typ-1-Diabetes, erhoht
sich das Risiko (ca. 15-25 von 100@

DER UBERGANG

IN DIE ERWACHSENENMEDIZIN

Jugendliche k&nnen bis zum Abschluss
ihrer kérperlichen Entwicklung von Fach-
arzten far Kinder- und Jugendmedizin be-
freut werden. Spétestens mit dem 18.Ge-
burtstag (in Ausnahmen auch spérter)
findet ein Wechsel in die erwachsenen-

orientierte Gesundheitsversorgung statt.
Um eine kontinuierliche Gesundheits-
versorgung zu gewdhrleisten, muss der
Ubergang zwischen den Versorgungssys-
femen zielgerichtet und geplant erfolgen.

Der rein administrative Wechsel der Arzte wird als Transfer bezeichnet. Der komplette
vor- und nachbereitende Prozess, der dazu beitragen soll, dass der Jugendliche zu
einer eigenverantwortlich handelnden Person im Gesundheitssystem wird, als Transition.

Die zentralen Unterschiede zwischen kind-

zentrierten und erwachsenenorientierten
Versorgungssystemen zeigt Tabelle 2.

Auch wenn die GegenUberstellung etwas

plakativ ist, macht sie doch deutlich, wel-
che Verdnderungen auf die Familien zu-
kommen.

Tabelle 2: Unterschiede zwischen p&diatrischen und erwachsenenmedizinischen Versorgungssystemen

Padiatrische Einrichtung

Erwachseneneinrichtung

Familienzentriert (Einbezug der Eltern)

Personenzentriert

Ganzheitlich

Nach Fachgebieten getrennt

Fokus auch auf psychosozialen Faktoren

Auf Diagnose, Kontrolle und Therapie
fokussiert

Versténdnis fur Entwicklungsstand und
Autonomiekonflikte

Eigenverantwortung und Autonomie
erwartet

Intensiver, oft auch emotionaler Kontakt

Eher distanzierter, fachbezogener
Kontakt

Emotionsorientierte Strategien

Probleml&sende Strategien

Quellen: Keller KM. Transition bei Jugendlichen mit CED. Monatsschrift Kinderheilkunde 2010; 158: 738-44; Fleming E.
The transition of adolescents with diabetes from the children’s health care service into the adult health care service:
a review of the literature. Journal of Clinical Nursing 2011; 11: 560-7



Risiken und Chancen des Arztwechsels

Dem strukturierten Ubergang stehen in
der Praxis vielfaltige Barrieren entgegen,
sodass es in dieser ohnehin kritischen
Lebensphase nicht selten zu einer ge-
ringeren Therapietreue bis hin zu einem
Abbruch der spezialisierten Versorgung
kommt. Dies ist gerade beim Typ-1-Diabe-
tes und vor dem Hintergrund der techno-
logischen Entwicklungen in den letzten
Jahren &uBerst bedenklich. Das Risiko fur
eine schlechtere Stoffwechsellage und
diabetesbezogene Folgeschadigungen
steigt an. Dies zeigen die DPV-Daten von
jungen Erwachsenen vor und nach der
Transition. Im Jahr nach dem Transfer
steigt der HbA, -Wert signifikant und die
Rate der Ketoazidosen und schweren
Hypoglyké&mien verdoppelt sich. Auch die
mikrovaskul&ren Komplikationen nehmen
zu. Allerdings scheinen sich die Werte
nach einem Jahr wieder zu normalisieren.
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H&ufig sehen die jungen Patienten und
vor allem ihre Eltern dem Wechsel daher
mit gemischten GefUhlen entgegen.
Auch viele Padiater befurchten eine
schlechtere Versorgung ihrer Patienten in
der Erwachsenenmedizin. Dabei werden
die Chancen Ubersehen, die durch den
Wechsel entstehen k&nnen. So bekommt
der junge Patient durch die Abl&ufe in
der Erwachsenenmedizin mehr Verant-
wortung fdr seine Erkrankung und seine
Selbstst&ndigkeit wird geférdert. Nicht
selten wird bei sogenannten schwierigen
Jugendlichen beobachtet, dass sie sich
durch den Neustart frei von der belaste-
ten Vorgeschichte von ihrer reiferen Seite
zeigen kdnnen. Auch pragmatische
Aspekte wie klrzere Anfahrtswege und
teils geringere Wartezeiten sprechen fur
einen Wechsel.

*
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Erfolgsfaktoren fiir einen gelungenen Ubergang

Die Transition gilt als erfolgreich, wenn
der junge Erwachsene sicher in der
spezialisierten erwachsenenmedizini-
schen Versorgung angebunden ist. Zu-
dem sollte er sich mit seiner Erkrankung
auskennen und in der Lage sein, Ent-
scheidungen bezuglich der Therapie
zusammen mit dem Behandlungsteam
zu freffen. In den ISPAD-Guidelines
(International Society for Pediatric and
Adolescent Diabetes, Cameron FJ ef al.
2018) werden mehrere Erfolgsfaktoren
fur eine gelungene Transition genannt:

INDIVIDUALITAT: Trotz der gewiinschten
Standardisierung des Transitionsprozesses
mussen die jeweiligen regionalen Gege-
benheiten und die Situation des jungen
Patienten berucksichtigt werden, d.h.
seine Fahigkeiten, Ressourcen, Winsche
und Zukunftspléne.

ALTER: In der Diabetologie findet der Arzt-
wechsel meist zwischen 16 und 21 Jahren
statt. Studien legen nahe, dass sich ein
héheres Alter beim Wechsel glnstig auf
die glyk&mische Kontrolle auswirkt. FGr
den genauen Zeitpunkt sollten vor allem
die Bereitschaft und die Fahigkeiten des
Jugendlichen ausschlaggebend sein:
FUhlt er sich noch wohl in der P&diat-
rie? Ist er in der Lage, sich weitgehend
selbststéndig um seine Therapie zu
kimmern? Traut er sich, in der Sprech-
stunde seine Fragen vorzubringen?

SCHRITTWEISE: Eltern sollten von frih an
ermutigt werden, ihr Kind altersangemes-
sen in das Therapiemanagement einzu-
beziehen und die Therapieverantwortung
schrittweise abzugeben. Mit dem Beginn
der Pubertét sollte der Jugendliche dann
auch zumindest zeitweise allein mit dem

Arzt sprechen. Einerseits kbnnen in Abwe-
senheit der Eltern auch sensible Themen
angesprochen werden, andererseits

wird der Jugendliche dadurch mehr

in die Therapieplanung einbezogen.

LANGFRISTIGE PLANUNG: Der Arztwechsel
sollte als strukturierter vorbereiteter Pro-
zess erfolgen, und nicht plétzlich und un-
geplant. Mit ausreichendem zeitlichen
Vorlauf sollte gemeinsam Uberlegt wer-
den, wie der Transfer vonstattengehen
soll und welche Kompetenzen der Ju-
gendliche bis dahin noch bend&tigt.

EINBEZUG DER ELTERN: Eltern sind im
Transitionsprozess unverzichtbar, denn
sie bleiben in der Regel noch lange Zeit
die wichtigsten Ansprechpartner von
Jugendlichen - vor allem in Gesund-
heitsfragen. Allerdings muss sich ihre
Rolle in Richtung Berater inres Kindes
andern. Sowohl die fehlende Abga-
be der Verantwortung als auch die
plétzliche unvorbereitete Ubergabe
haben sich als unglnstig erwiesen.

TRANSITIONSKONZEPT: Wenn Praxen oder
Spezialambulanzen viele Jugendliche
betreuen, sollten sie ein Konzept flr einen
strukturierten Ubergang entwickeln. Ins-
besondere in schwierigen Fallen hat

sich der Einsatz von Fallmanagern oder
Transitionsbeauftragten bewdhrt, die

auf das Einhalten der Abl&ufe achten.

VERNETZUNG: Die Vernetzung zwischen
der abgebenden und der aufnehmen-
den Einrichtung férdert die sichere Anbin-
dung der Patienten. Die Kommunikation
kann durch strukturierte schriftliche Epi-
krisen, Fallkonferenzen oder Ubergangs-
sprechstunden sichergestellt werdeanJ
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TRANSITIONSHILFEN UND TRANSITIONS-
PROGRAMME IM UBERBLICK

Im Folgenden werden verbreitete Transitionshilfen sowie exemplarisch einige An-
gebote zur Transition dargestellt, die fiir junge Menschen mit Diabetes verfligbar
sind. Darliber hinaus gibt es in Deutschland zahlreiche regionale Modelle wie
z.B. Informationsbroschiiren oder gemeinsame Sprechstunden von Kinder- und

Erwachsenenspezialisten.

ALLGEMEINE HILFEN

Transitionsgesprdch

Mit ausreichendem zeitlichen Vorlauf
vor dem Arztwechsel sollte mit dem
Jugendlichen und ggf. seinen Eltern
ein Gesprach Uber die anstehenden
Ver&nderungen geflhrt werden. Ge-
meinsam wird Uberlegt, wie der Wechsel
fUr den jeweiligen Jugendlichen am
besten gestaltet werden kann (Wann?
Wohin? UnterstUtzende MaBnahmen?).
Bei Wissens- oder Fertigkeitsdefiziten
kann festgelegt werden, was bis zum
Wechsel noch erfolgen soll und ob wei-
tere Transitionshilfen notwendig sind.

Strukturierte Epikrise

Die Vorbereitung auf die Ver&dnderungen
gibt den Familien Sicherheit. Checklisten,
Fragebdgen zur Transitionskompetenz
und schriftliches Informationsmaterial
erleichtern den strukturierten Ablauf.

Ein ebenso ausfuhrliches Gespréich sollte
dann beim Erwachsenenmediziner
erfolgen. Dem Jugendlichen werden die
Abl&ufe in der neuen Praxis erkléart und
gemeinsam werden die Ziele fur die wei-
tere Behandlung und Zusammenarbeit
festgelegt.

Zum Arztwechsel sollfe dem jungen
Patienten eine schriftliche Epikrise aus-
gehdndigt werden, in der die relevanten
Informationen zur Krankengeschichte
und zur aktuellen Therapie zusammen-
gefasst sind. Eine Vorlage fUr eine dio-

Ubergangssprechstunde/Fallkonferenz

Wenn die Entfernung zwischen dem ab-
gebenden und dem Ubernehmenden
Arzt gering ist, kdnnen sogenannte Uber-
gangssprechstunden sinnvoll sein. Die
beiden Arzte kénnen sich so direkt Uber
die aktuelle und zukuinftige Versorgung
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betessperzifische Epikrise wurde von den
DRK Kliniken Berlin fur das Berliner Tran-
sitionsprogramm entwickelt und kann
Uber die Website der DRK Kliniken Berlin
(siehe Seite 24) angefordert werden.

des jungen Patienten austauschen und
der Patient hat die Chance, den neu-
en Behandler im geschutzten Rahmen
kennenzulernen. Alternativ kann die
Ubergabe auch telefonisch in einer Fall-

konferenz ohne den Patienten stattfinden.

Transitionsbeauftragte

An gréBeren Einrichtungen kénnen Ver-
antwortliche benannt werden, welche
die Abléufe und Zust&indigkeiten im Tran-
sitionsprozess im Blick haben. Optimaler-
weise sind sie Uber die spezialisierten

Erwachsenenmediziner der Region und
die sozialrechtlichen Unterstitzungsange-
bote fur junge Menschen mit chronischer
Krankheit |nform|er’rjJJ
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STRUKTURPROGRAMME

MIT FALLMANAGEMENT

Berliner Transitionsprogramm (BTP)

Das bisher einzige Transitionsprogramm,
das indikationstbergreifend eine Struk-
tur fUr die Transition mit VergUtung fur
die beteiligten Arzte bietet, ist das BTP.

Es umfasst neben dem Typ-1-Diabetes
zahlreiche weitere Diagnosen und dient
als Vorlage fUr ein bundesweit einheit-
liches Transitionskonzept, das durch viele
Fachgesellschaften unterstltzt wird.

Beim BTP handelt es sich um eine Vorlo-
ge flr eine Versorgungsstruktur, die eine
geregelte und von den Kostentrgern
finanzierte Transition erméglicht. Ein so-
genannter infegrierter Versorgungspfad
dient als Fahrplan und strukturiert den
Ablauf aller transitionsspezifischen Leis-
tungen (Transitionsgesprdche, gemein-
same Sprechstunde, Fallkonferenzen,
strukturierte Epikrise) sowie die Aufgaben-
verteilung aller Akteure. Ein zentrales Fall-
management durch speziell qualifizierte
Mitarbeiter steuert den Transitionsprozess
Uber den gesamten Zeitraum von zwei
Jahren. Es dokumentiert und sichert den
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Berliner
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Programm

Informationsfluss, koordiniert Termine und
dient als Ansprechpartner flr alle Betei-
ligten. Die Kontakte zu den jungen Patien-
ten und, falls erforderlich, inren Eltern fin-
den Uber Briefkontakte und elektronische
Medien statft (E-Mail, SMS, Telefon, App).

Eine Ubersicht tiber bereits betei-
ligte Diabeteszentren und Schwer-
punktpraxen befindet sich auf der
Website der DRK Kliniken Berlin:

@ https://www.drk-kliniken-berlin.de/
berliner-transitionsprogramm

Neben der Transitionsstelle in Berlin gibt
es eine weitere in Darmstadt; Aachen
und Augsburg nehmen im Verlauf des
Jahres 2019 ihre Arbeit auf. Alle Informati-
onen zum Programm, zu Transitionsstellen
und den weiteren AktivitGten des Vereins
BTP e. V. befinden sich auf der Website.

@ hT‘rps://www.b‘rp—ev.oIeJ/JJ

Fallmanagement

1. Transitionsgespréch Epikrise

ar » %

gdf. gemeinsame Sprechstunde

2. Transitionsgesprdch  Abschlussgesprach

> fa

Kinder- und Jugendmedizin Transfer

12 Monate

18. Geburtstag

Erwachsenenmedizin

12 Monate

PATIENTENSCHULUNG
UND -INFORMATION

Diabetes-Jugendschulungsprogramm

Durch das Schulungsprogramm der
Arbeitsgemeinschaft fUr P&diatrische Dia-
betologie (AGPD) (Lange K ef al. 2017")
k&dnnen krankheitsrelevantes Wissen und
Fertigkeiten der Jugendlichen aufge-
frischt und vertieft werden, so z.B. zu Pum-
pe und CGM. Jugendliche Modelle und
Fallbeispiele aus dem Alltag von Jugend-
lichen mit Diabetes garantieren die ziel-
gruppengerechte Ansprache. Ein Extra-
heft beschaftigt sich mit Jugendthemen
wie Unzufriedenheit mit der Figur, Sexuali-
t&t, Umgang mit Alkohol, Reisen, Beruf
und Sozialrecht sowie Zukunftséngsten.

Das Schulungsprogramm ist fur Einzel-
und Gruppenschulungen gedacht. Es
beinhaltet ein detailliertes Curriculum inkl.
umfangreicher Hintergrundinformationen
sowie Teilnehmermaterialien. Das Schu-
lungsprogramm ist fur das DMP Typ-1-Dio-
betes zugelassen. Die Schulungshefte
werden einmalig fur jeden Jugendli-

chen durch die Kostentrager finanziert,
ebenso die enfsprechende Schulung
im Rahmen des DMP Typ-1-Diabetes.

@ https://www.kirchheim-shop.de/
aerzte/PAeDIATRIE/Schulungs-
programme/Diabetes-bei-Jugend-
lichen-ein-Behandlungs-und-
Schulungsprogramm.html

Bild: Kirchheim Verlag

ModusS-Transitionsworkshop ,Fit fiir den Wechsel"

Speziell zur Vorbereitung der Transition
wurde der ModuS-Transitionsworkshop
entwickelt (Ernst G & Bomba F 20162). Die-
se Gruppenschulung far Jugendliche
beschdaftigt sich mit praktischen und
sozialrechtlichen Themen rund um das
Erwachsenwerden wie z. B. Arztwechsel
und Krankenkassenleistungen. In einem
parallelen Elternworkshop werden die
Eltern fUr ihre neue Aufgabe als Berater
gestarkt. Im Curriculum finden sich
vielféltige didaktische Anregungen und
Arbeitsmaterialien.

Wie alle Schulungen des Kompetenz-
netzes Patientenschulung ist der
Workshop modular aufgebaut, d.h.,
die Inhalte kdbnnen abh&ngig vom
Interesse und Zeitbudget zusammen-
gestellt werden. Durch den generi-
schen Ansatz ist auch eine krankheits-
Ubergreifende Schulung méglich.

@ https://www.kompetenz-
netz-patientenschulung.de/
modus-transitionsschulung/

1 Lange K ef al. Diabetes bei Jugendlichen: ein Behandlungs- und Schulungsprogramm. 2017; ISBN 978-3-87409-615-7.
Kirchheim, Mainz; 2 Ernst G & Bomba F. Fit fir den Wechsel: Erwachsen werden mit chronischer Krankheit. Transitionsmodul
im Modularen Schulungsprogramm fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche Modus$ 2016; ISBN 978-3-95853-076-8.

Pabst, Lengerich.
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Ablauf des ,Fit fiir den Wechsel”-Workshops

Eltern-Workshop

Los geht's ...
BegriBung und Kennenlernen

_

Transition
Arztwechsel und andere
Verd&nderungen

I R

Loslassen
Elternaufgaben in der
Adoleszenz

I

... und jetzt?
Alltagstransfer und Abschluss

Filr jugendliche

En e O i
Erwa T (e il (OASIREl
Krivinai? Erfabes et e Gty
Arstwechun, Karrrwitart, San ma
chrosicher Krarkht

o EETERCEN —

Jugend-Workshop

Los geht's ...

Endlich 18!
Anderungen durch
Volljahrigkeit

Der neue Arzt

Vorbereitung auf den

Arztwechsel

Orientierung im
Gesundheitssystem

b'ETUuEEn i

d |

s

Filr Eltern

o K] e LT, B e S
et (VT L GRS Ciien
ESEREnT Leses L e, wae L il iy
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Karrierestart

BegruBung und Kennenlernen Ausbildung, Beruf, Rechte

und Pflichten

- r——

Soziales Umfeld
Eltern, Freunde und andere
NEYAYEE]

- r——

Doc spezial
Alkohol, Drogen, Sex,
Baby und mehr

- r——

Krankenkassen & Co.

Meine Méglichkeiten
Umgang mit Stress und
Therapiefrust

I

... und jetzt?
Alltfagstransfer und Abschluss

Erfahrungsberichte

e Firgeit dhe Erannungsherchie I
T Kirdermnah, Bentesie
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Internetseite www.between-kompas.de

Die between-Seite beschdftigt sich mit
Themen rund um das Erwachsenwerden
mit chronischer Krankheit. Jugendliche
und ihre Eltern k&nnen sich hier selbst-
bestimmt Uber Arztwechsel, Berufswahl,
Liebe und Sexualitét oder Stérkung der
Gesundheitskompetenz informieren. Vi-
deos, Wissenstests und Berichte von Stars
machen die Seite abwechslungsreich
und unterhaltsam. Die between-Seite

ist krankheitsUbergreifend fur verschie-
denste Indikationen aufbereitet.

Die Internetseite wird vom Kompetenz-
netz Patientenschulung betrieben und
von der Gesellschaft fUr Transitionsme-
dizin gefordert.

@ www.between-kompas.de

between-Kompass

Mit UnterstUtzung der AGPD wurde eine
Checkliste entwickelt, die krankheits-
relevantes Wissen und Selbstmanage-
ment-Kompetenzen des Jugendlichen
erfragt. Der between-Kompass ist nie-
derschwellig einzusetzen und einfach

in den Praxisalltag zu integrieren. Er soll
die Jugendlichen und ihre Behandler
unterstltzen, Uber relevante Themen von
Jugendlichen ins Gesprdch zu kommen.

Die Checkliste liegt aktuell in Papier-
form in einer diabetesspezifischen und
einer generischen Version vor. Eine
elektronische Version wird bald tGber
das Kindernetzwerk verfugbar sein.

Kontakt Uber:

@ https://www.mh-hannover.de/

med |c>sycho—ems’r.hTmIJJJ

between ‘ & .

Kompass

BisT pU EXPERTE FOR DEINE
GESUNDHEIT?

Dy between-Kompass beschifigt weh mi
wirichdeidends Thessen nend um dis Erwachisieerden
mit chrasichar Krinkheit, MR e Hife Ranms du
stachdtsen, wie gut de dich 1chon suskennst.

D Checiliste bietel dir Plne i deine Fragen und
Motisen, Mmim i fum Arpibeimin mit und sprich dein
Betandurgiieasy sul alley an, was dir wicheg i,

Weiteds Tiggs und Erfshionaberchos fufd wn din

L i et du
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WEITERE
AKTUELLE PROJEKTE

TransFIT

Um Komplikationen aufgrund von Versor-
gungsbrichen zu vermeiden, will das In-
novationsfonds-Projekt TransFIT die Selbst-
management-Kompetenzen von Jugend-
lichen mit chronischer Erkrankung verbes-
sern. An der Intervention kédnnen Jugend-
liche ab dem 12. Lebensjahr teilnehmen,
die bei der TKK und DAK versichert sind.

Initial wird der besondere Versorgungs-

und UnterstUtzungsbedarf vom betreuen-
den P&diater erfasst und an ein zentrales

Tran 5+FIT

CANT IIWFADH HIBALSFINDES, Wit DAL RESTE FOR DD
15T bt Girolin P RSORGICHEN THANIFIT-SECLESTEN
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e
Vi - i | s R e b i e,
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Fallmanagement Ubergeben. Dieses kon-
kretisiert den Bedarf per Assessment
(Transitions-Check) und empfiehlt ent-
sprechende Angebote, wie z.B. Schu-
lungsmaBnahmen oder eine strukturierte
Transitionsbegleitung. Das Fallmanage-
ment koordiniert die gesamte Frihinter-
vention. Eine Einschreibung von Teilneh-
mern ist nach aktueller Planung bis Juni
2020 moglich.

@ https://www.innovation-transfit.de/

AOKTrio

Das Innovationsfonds-Projekt richtet sich
an Versicherte der AOK Niedersachsen
zwischen 14 und 18 (ggf. 21) Jahren. Mit
einem interaktiven Online-Coach kénnen
die Jugendlichen mobil und selbstbe-
stimmt ihre Transitionskompetenz ausbau-
en. Der Online-Coach besteht aus den
Bereichen ,Meine Triume”, ,Arztwechsel”,
,Gesundheit” und ,Karriere”, die jeweils in
kleine, schnell zu bearbeitende Module
unterteilt sind. Weitere Elemente von
AOKTrio sind ein ausflUhrliches Gespréch
mit dem betreuenden P&diater zum Ab-
lauf der Transition sowie ein erster Kontakt

AQKTrio-Onlinecoach

mit dem Spezialisten aus der Erwachse-
nenversorgung. Die Kommunikation zwi-
schen allen Beteiligten wird durch Check-
listen, Leitfdden und eine gemeinsame
Fallbesprechung bei Bedarf unterstitzt.
Auf Wunsch kann die Terminservicestelle
der KVN in Anspruch genommen werden.
Eine Einschreibung von Teilnehmern ist
nach aktueller Planung bis Mitte 2020
méglich.

https://www.aok-gesundheitspart-
ner.de/nds/arztundpraxis/innovati-
onsforwds/projek’r_c:ok’rrio/index.htmIJJJ

Starte hier met dem Coach

Bestimmt ist bei dir gerade eine Menge los, tausend spannende Dinge fordern
deine Aufmerksamkeit. Damit du freie Bahn hast, erfahrst du hier alles, was du
wiissen musst.

Los geht's mit *Melne Trdume und ich*®!




FAZIT

...FUR PADIATER

Bereiten Sie den Jugendlichen und seine Eltern auf die Verénderungen vor, die in der
Erwachsenenmedizin auf sie zukommen: Was sollte der Jugendliche Uber sich und
seine Krankheit wissen? Was wird von ihm erwartet? Wie wird der Ablauf dort sein?

Ermutigen Sie die Familien frihzeitig, die Jugendlichen praktische Dinge wie Termine
vereinbaren und wahrnehmen, Medikamentenvorrdte im Blick haben, Rezepte anfor-
dern usw. Uben zu lassen. Der Jugendliche wird die Situation umso besser

meistern, je besser er sich mit seinem Diabetesmanagement auskennt.

...FUR ERWACHSENENMEDIZINER

Haben Sie Verstdndnis. Die Stoffwechselwerte jugendlicher Patienten sind teils héher
und schwankender als die von Erwachsenen. Sehen Sie die Werte also in Relation
zur Person und deren aktueller Lebenssituation, die von viel aufregenderen Dingen
bestimmt wird als vom Diabetes.

Von Jugendlichen wird h&ufig erwartet, dass sie sich wie Erwachsene verhalten.

Das mussen sie jedoch erst lernen. Nehmen Sie sich also zu Beginn Zeit fUr die jungen
Patienten, knupfen Sie an die bisherige Behandlung an und kléren Sie, wie der Ablauf
bei Ihnen sein soll. Lassen Sie sich auf deren Welt ein.

...FUR BEIDE

Wichtig fur den Ubergang ist eine gute Kooperation zwischen P&diatern und Internis-
ten. Wenn diese vorhanden ist und die Konzepte einander éhneln, ist der Ubergang
kein Bruch und alle profitieren.

Nutzen Sie die bereits bestehenden Hilfsangebote und Programme, damit Transitions-

leistungen in Deutschland weiter ausgebaut werderMJJ
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WEITERFUHRENDE
LINKS UND LITERATUR

Fachgesellschaften
Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Diabetologie (AGPD):

@ https://diabetes-kinder.de/

Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG):

@ https://www.deutsche-diabetes-gesellschaft.de/home.html

Gesellschaft fUr Transitionsmedizin (GfTM):

@ https://www.transitionsmedizin.de/

Leitlinie

Neu A ef al. Diagnostik, Therapie und Verlaufskontrolle des Diabetes mellitus

im Kindes- und Jugendalter. S3-Leitlinie der Deutschen Diabetes Gesellschaft 2015;
Kirchheim, Mainz;

Cameron F, Garvey K, Hood K, Acerini C, Codner ef al. ISPAD Clinical Practice
Consensus Guidelines 2018: Diabetes in adolescence. Pediatric Diabetes 2018;

19: 250-61.

Fur Ende 2019 ist die Fertigstellung der deutschen Leitlinie zur Transition geplant.

Beruf und Fiihrerschein
Ausschuss Soziales der DDG (u. a. Informationsbroschiren und Leitf&den)

@ https://www.deutsche-diabetes-gesellschaft.de/ueber-uns/ausschuesse-und-
kommissionen/ausschuss-soziales.html
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Ein Formular zur Aufkl&rung von insulinbehandelten Kraftfahrern findet
sich im Anhang der Leitlinie zu Diabetes und StraBenverkehr (S. 172ff.)

@ https://www.deutsche-diabetes-gesellschaft.de/fleadmin/Redakteur/
Leitlinien/Evidenzbasierte_Leitlinien/2017/Leitlinie_S2e_Diabetes_und_

Stra%C3%9Fenverkehr_Endfassung.pdf LOS ( ; E HTI S I

Psychische Gesundheit

Ubersicht Uber allgemeine und diabetesspezifische Fragebogen
sowie Therapeutensuchfunktion

@ https://www.diabetes-psychologie.de/templates/main.php?SID=2809

Reisen

Broschure ,Wenn Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes reisen - ein Wegweiser
flr Eltern und Betreuer”, herausgegeben von der Deutschen Diabetesstiffung
zusammen mit der AGPD

@ https://www.diabetesstiftung.de/publikationen-und-broschueren

Informationen zum Reisen mit Diabetes und Vorlagen flr Bescheinigungen

@ https://www.diabetesde.org/reisen-kinder-jugendliche-diabetes

Transition

Oldhafer M Transitionsmedizin. Multiprofessionelle Begleitung junger
Erwachsener mit chronischer Krankheit. 2016; Schattauer, Stuttgart;

Kapellen T et al. Transition fo adult diabetes care in Germany - High risk for acute
complications and declining metabolic control during the fransition
phase. Pediatr Diabetes 2018; 19: 1094-9;

Findorff J ef al. Das Berliner Transitionsprogramm: Sektorubergreifendes
Strukturprogramm zur Transition in die Erwachsenenmedizin. 2016;

EPUB ISBN 978-3-11 -043279-%
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