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Grundlagen

1 EINLEITUNG

.Krebs bei Kindern — Gesund auf Bewahrung®, so titelte am 22. Mai 2010 die
Suddeutsche Zeitung (Heinemann, 2006). Eine Krebserkrankung im Kindesalter stellt
nicht nur fir den Patienten selbst, sondern auch fiir die Eltern und Angehdrigen eine
lebensbedrohliche Situation und aul3erordentliche Belastung dar. Behandlung und
Betreuung wéhrend und nach der Erkrankung sind auch fir das arztliche Team eine
besondere Herausforderung. Zwar stieg die Uberlebensquote der Kinder mit
Krebserkrankungen in den Industrienationen auf 70 bis 80% (Gatta et al., 2009), doch
ebenso war mit steigender Rate an Uberlebenden auch eine erhohte Haufigkeit von
Folgeerkrankungen assoziiert. In den letzten 30 Jahren wurde in Deutschland bei Giber
48.000 Kindern unter 15 Jahren eine maligne Erkrankung diagnostiziert (Kaatsch P.,
2012, p. 11). Die Inzidenzrate stieg in diesen Jahren von 104 auf 160
Neuerkrankungen pro 1.000.000 Kinder derselben Altersgruppe (Kaatsch P., 2012, p.
79). Mit 30,3% stellen die Leukdmien heute die haufigste maligne Erkrankung im
Kindesalter dar, wobei hier der grof3te Anteil auf die akute lymphatische Leukamie
(ALL) mit ca. 27% entfallt (Kaatsch P., 2012, p. 68). Auch hier liegt das 5-
Jahresuberleben bei tber 80% (Moghrabi et al., 2007).

Derzeit gibt es in Deutschland mehr als 27.000 Langzeitiiberlebende nach einer
Krebserkrankung im Kindesalter, die vom deutschen Kinderkrebsregister (DKKR)
erfasst worden sind (Kaatsch & Grabow, 2012).

Im Jahre 2010 war einer von 250 Erwachsenen zwischen 15 und 45 Jahren
Uberlebender einer bosartigen Tumorerkrankung im Kindes- und Jugendalter. Diese
Patienten bendtigen aufgrund des deutlich erhéhten Risikos fir eine Folgeerkrankung
ein gut funktionierendes Nachsorgesystem (Oeffinger et al., 2006; Shapiro et al.,
2009). In einer Studie von Nathan et al. 2009 ergab eine Befragung von 8.522
Langzeitiberlebenden nach maligner Erkrankung, dass lediglich weniger als 20 %
eine an ihre Erkrankung angepasste adaquate Nachsorge erhalten haben (Nathan et
al.,, 2009). Die Befragung von 97 amerikanischen, auf die padiatrische Hamato-
Onkologie spezialisierte Zentren ergab, dass lediglich 37% eine angepasste
Nachsorge fiir Uberlebende einer Krebserkrankung im Kindesalter auch uber den
Transfer in die Erwachsenenmedizin hinaus anbieten kdnnen (Sadak et al., 2019).
Daraus ergibt sich ein erheblicher Mangel an spezifischer und individuell angepasster
Nachsorge fur die weiterwachsende Population an Langzeitiberlebenden mit

chronischen Einschrankungen. Folglich besteht die Notwendigkeit zur Entwicklung
2
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eines gezielten und flachendeckenden Programms, das eine spezialisierte und
regelmaRige Uberwachung der Gesundheit von Langzeitiberlebenden einer
Krebserkrankung auch nach Austritt aus der Kinderklinik gewahrleistet. Diese Funktion
kann ein sogenanntes Transitionsprogramm Ubernehmen. Die Patienten und
Angehorigen werden wahrend der Betreuung in der Kinderklinik Gber die eigene
Krankheit und Therapie aufklart und so Schritt fur Schritt auf dem Weg in die

Nachsorge bei ihrem Internisten begleitet.

Im Rahmen dieser Arbeit wird ein Stufenmodell zur Vermittlung von Inhalten
entwickelt, das den Fortschritt der Kinder im Prozess der Transition aufzeigen soll
(siehe 5.4). Ziele des Transitionsmodells sind Erreichen von Selbststandigkeit und
Selbstverantwortung fur die eigene Erkrankung sowie Begleitung in der
psychosozialen Entwicklung unter Starkung der Compliance. Die Einbindung der
Eltern und die Verbesserung der Kommunikation zwischen Padiatern und Internisten
sind wichtige Bestandteile des Konzeptes. Durch die Einfihrung eines
Transitionsprogramms koénnten chronische Folgeerkrankungen minimiert und die
Lebensqualitat sowie das eigenverantwortliche Handeln fir gesundheitliche Belange

gesteigert werden (Schmidt et al., 2020).
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2 GRUNDLAGEN

In diesem Abschnitt erfolgt die Darstellung der Spéatfolgen nach Krebserkrankung im
Kindesalter, die die Grundlage fur die Entwicklung dieses Transitionskonzepts
darstellen. Zudem werden die Anforderungen an die Transition sowie bereits

bestehende Transitionsprogramme erortert.

2.1 Onkologische Erkrankungen im Kindesalter

Durchschnittlich erkranken derzeit 1761 Kinder unter 15 Jahren und 363 Jugendliche
zwischen 15 und 18 Jahren pro Jahr in Deutschland an einem Malignom. Die
kumulative Inzidenz steigt seit 1980 kontinuierlich an auf derzeit 2446/1.000.000
Neuerkrankungen, ebenso jedoch auch die Uberlebenswahrscheinlichkeit auf derzeit
83% nach 10 Jahren.

Die haufigsten Krebserkrankungen stellen mit 30,3% die Leukamien dar, gefolgt von
den Lymphomen mit 14,3%. Die haufigsten soliden Malignome sind mit 23,8% ZNS-
Tumore (Kaatsch P, 2019).

Relative frequencies of registered cases reported to the German  Age- and sex specific incidence rates per million*
Childhood Cancer Registery by the main diagnosis groups*
Carcinomas

Germ cell 2.9% . 320
tumours 4.0% Other and u:lspecmed

280

Soft tissue
sarcomas 5,8%

Renal tumours \ 16

4.7%
Retinoblastoma 1.9% V 121
Peripheral nervous | | | I | ‘ I |
cell tumours 5.6%
4
Lymphomas
14.3% 0

CNS tumours
23.8% <11 2 3 45 6 7 8 91011121314 1516 17

CNS: Central nervous system Age

M Girls Boys
Leukaemias 240

30.3%
200

Bone tumours
5.2%

Hepatic tumours 1.3%

@
o O o O

Abbildung 1 Haufigkeit und Verteilung der Tumorarten sowie alters -und geschlechtsspezifische
Inzidenz von Krebserkrankungen des deutschen Kinderkrebsregisters (Kaatsch P, 2019, p. 5)

Die deutlich gestiegenen Uberlebensraten lassen sich auf die Fortschritte in der
Entwicklung neuerer und besserer Therapiekonzepte fur Krebserkrankungen im
Kindesalter zurtickfihren. Neben der Einfihrung und stetigen Weiterentwicklung der
Stammzelltransplantation bei den haufigen hamatologischen Krebserkrankungen,
wurde insbesondere auch durch neue molekulare Analysemethoden einzelner
Malignome und durch die sich daraus ergebenden individuellen Therapieansatze der
personalisierten Medizin eine deutliche Verbesserung der Prognose erzielt (Kato &
Manabe, 2018).
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Aufgrund der immer weiter zunehmenden Anzahl an Langzeitiberlenden ist die
Pravention oder frihzeitige Therapie von den im nachsten Abschnitt beschriebenen

Folgeerkrankungen von essentieller Bedeutung fir den langfristigen Therapieerfolg.

2.2  Folgeerkrankungen nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter

Trotz der gestiegenen Uberlebensrate nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter
besteht bei fast 62,3% der Betroffenen mindestens eine Folgeerkrankung. 23,8% der
Betroffenen haben mehr als drei gesundheitliche Einschrdnkungen und bei 27,5%
kommt es zu mindestens einer lebensbedrohlichen Komplikation. Bei Knochen- und
ZNS-Tumoren ist die Schwere der Folgeerkrankungen deutlich hoher als bei anderen
Krebserkrankungen des Kindesalters. Patienten, die eine Strahlentherapie,
Chemotherapie oder spezielle Therapiekombinationen erhalten hatten, weisen eine
erhohte Rate an lebensbedrohlichen Ereignissen auf. (Oeffinger et al., 2006). In den
USA wurde 1994 eine Initiative zum besseren Verstandnis der Langzeitfolgen nach
Krebserkrankung im Kindesalter gestartet. Bis heute sammelt die CCSS (Childhood
Cancer Survivor Study) Daten von ehemals onkologisch Erkrankten im Kindesalter,
um die Folgeerkrankungen in ihrer Auspragung sowie Haufigkeit besser verstehen zu
konnen.

In Deutschland nahmen die durchgefihrten Stammzelltransplantationen seit 1998
stetig zu (DRST, 2012). Das zentrale Knochenmarkregister in Deutschland beinhaltet
ein Kontingent von ca. 5.000.000 potenziellen Spendern. Fur Gber 80% der Patienten
findet sich ein geeignetes Transplantat meist innerhalb der ersten 3 Monate (ZKRD,
2013). Die hochste weltweite Transplantationsaktivitat mit ca. 12.000 Patienten pro
Jahr besteht in den USA.

Den Hauptanteil an Erkrankungen machen mit ca. 74% die Leukdmien aus, gefolgt
von den lymphoproliferativen Krankheitsbildern. Eine eher untergeordnete Rolle
spielen dabei solide Tumoren oder nicht maligne Erkrankungen wie eine schwere
aplastische Anamie oder Thalassamie (DRST, 2012). Durch die standige
Modernisierung der Therapie mit Verbesserung der Selektionskriterien fiir Spender,
der Konditionierung sowie Pravention und Therapie von Graft versus Host disease
oder von Infektionen wahrend und nach der SZT st der Anteil an
Langzeitiberlebenden auf Gber 80 bis 92% angestiegen (Tichelli A, 2008; Wingard et
al., 2011).

Trotz der positiven Prognose ist 10 bis 30 Jahre nach einer SZT die Lebenserwartung

verglichen mit der Normalbevolkerung immer noch um 30% reduziert (Martin et al.,
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2010). Dies ist hauptsachlich den Spatfolgen zuzuschreiben, die die Lebensqualitat
des Betroffenen erheblich einschranken kénnen (Leiper, 2002).

In einer prospektiven Studie von Leung et al. 2007 entwickelten 87% der Gberlebenden
Jugendlichen 10 Jahre nach SZT mindestens eine Folgeerkrankung, die meist der
vorangegangenen Chemotherapie oder Bestrahlung geschuldet war (Leung et al.,
2007). Weitere Risikofaktoren fur Spatfolgen stellen neben dem jungen Alter der
Patienten bei SZT und der damit verbundenen Unreife der Organe auch die chronische
Graft versus host disease (cGVHD) dar, die sich definitionsgemal frihestens 100
Tage nach SZT entwickelt. Zielorgane der cGVHD sind Haut, Augen, Leber,
Mundschleimhaut, Gastrointestinaltrakt, Lunge, Gelenke und Faszien mit
mannigfaltigen Symptomen. Die Haut ist mit 89% der Hauptmanifestationsort. Die
Morbiditats-Wahrscheinlichkeit nach allogener SZT liegt bei Kindern bei 22-29%
(Faraci et al., 2008; Lee & Deeg, 2008). Die cGVHD stellt mit der damit assoziierten
Immundefizienz die Haupttodesursache bei Langzeitiberlebenden nach SZT dar
(Socie et al., 2003).

2.2.1 Endokrinologische Folgeerkrankungen

Zu den haufigsten Folgeerkrankungen zahlt die Insuffizienz endokriner Organe. Die
Hypothyreose tritt meist in den ersten 2 bis 5 Jahren bei Patienten nach
Strahlenbehandlung auf. Dabei steigt das Risiko mit zunehmender Strahlendosis in
der Primartherapie. Aktuellere Daten zeigen ein relatives Risiko von 3,8% fir eine
Hypothyreose in der Childhood-Cancer-Survivor-Studie, welches signifikant héher war
als in der Kontrollgruppe (Mostoufi-Moab et al., 2016).

Hypogonadismus tritt bei tber 70% der padiatrischen Patienten nach Abschluss der
Behandlung im Verlauf auf. Auch hier stellen vorausgegangene Bestrahlung und
Konditionierung die hauptséchlichen Risikofaktoren dar (Tichelli A, 2008, p. 243)
(Gifford et al., 2014). Nur bei 10 bis 14% der Frauen ist das Wiedererlangen der
Gonadenfunktion nach maligner Erkrankung und SZT beschrieben. Die Rate an
Schwangerschaften liegt allerdings unter 3%. Bei Mannern betragt die
Wahrscheinlichkeit fur eine normale Spermienproduktion weniger als 20% (Socie et
al., 2003, pp. 3379-3380; Tichelli A, 2008, p. 244). Bei einer Behandlung mit dem
Chemotherapeutikum Busulfan waren bei Frauen keine Schwangerschaften zu
verzeichnen, Manner hatten unter einer Busulfan-Therapie mit 17% eine &hnlich hohe
Wahrscheinlichkeit fur eine normale Gonadenfunktion wie nach Bestrahlung (Salooja
et al., 2001) (Mohty & Apperley, 2010, p. 233; Sanders et al., 1996).
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Neben dem Hypogonadismus spielt auch der Wachstumshormonmangel eine grol3e
Rolle. Er tritt schon sehr frih bei Patienten auf, die auch nur mit einer geringen
kraniellen Strahlendosis behandelt wurden (Pravalenz 29,0-39,1% (Mulder et al.,
2009). Gesicherte Risikofaktoren fir einen Minderwuchs stellen neben der
Chemotherapie in Kombination mit Bestrahlung auch die Ganzkdrperradiatio sowie ein
Alter bei Behandlung unter 6 Jahren dar (Sanders et al., 2005).

Es ist umstritten, inwieweit das Defizit an Wachstumshormonen das Grof3enwachstum
beeinflusst. Jedoch zeigt eine randomisierte prospektive Studie von Sanders et al.
2005, dass eine Substitution von Wachstumsfaktoren das Grof3enwachstum im
Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant verbessert. Der Einsatz von
Wachstumshormon bei Patienten nach einer malignen Erkrankung ist immer noch
umstritten, obwohl es keine eindeutigen Evidenzen fir geh&aufte Rezidive unter der
Behandlung gibt (Sklar et al., 2002).

Diabetes Typ | oder Il tritt im Vergleich zu gesunden Geschwistern 1,8-fach haufiger
bei Uberlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter auf. Zu den Risikofaktoren
zahlen ein junges Alter (0-4 Jahre) bei Diagnosestellung, abdominelle Bestrahlung
oder die Behandlung mit Alkylanzien (Meacham et al., 2010).

Diese Daten machen deutlich wie wichtig eine adaquate langjahrige endokrinologische
Nachsorge fur diese padiatrischen Patienten ist. Insbesondere sind auch
psychosoziale Folgeerkrankungen, z.B. durch eine mogliche Infertilitdt nicht zu
unterschatzen (siehe Abschnitt 2.2.9). Hier bietet das Transitionskonzept einen
geeigneten Rahmen, um sowohl die physischen als auch die psychosozialen Folgen

frihzeitig zu erkennen und bestmdglich zu behandeln.

2.2.2 Respiratorische Folgeerkrankungen

Pulmonale Spatfolgen treten in 25 bis 70% der padiatrischen Patienten auf. Hierzu
zahlen rezidivierende Pneumonien, Emphysem, Lungenfibrose, chronischer Husten,
Thoraxabnormalitaten, zusatzlicher Sauerstoffbedarf oder Kurzatmigkeit bei
sportlicher Betatigung (Mertens et al., 2002). In 44% der Falle kommt es weiterhin zu
Einschrankungen der Lungenfunktion, insbesondere wenn die Patienten eine
thorakale Bestrahlung, einen thorakalen chirurgischen Eingriff oder Bleomycin
erhalten hatten (Mulder et al., 2011).

Bei ca. 37% der Langzeitiberlebenden ist mit einer dauerhaften restriktiven
Lungenerkrankung zu rechnen (Cerveri et al., 2001; Faraci et al., 2008, p. 52). Von

obstruktiven Lungenerkrankungen sind mehr als 20% der Langzeitiiberlebenden
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betroffen. Dazu gehort die Bronchiolitis obliterans, die sich in ca. 2 bis 26% der Falle
manifestiert und eine hohe Mortalitatsrate von durchschnittlich 61% aufweist (Afessa
et al., 2001). Risikofaktoren sind die cGVHD, Hypogammaglobulinamie, Infektionen
und die unterschiedlichen Konditionierungsregimes mit teils lungentoxischen
Medikamenten (Faraci et al., 2008, p. 52; Yoshihara et al., 2007).

Im Vergleich mit Gleichaltrigen war die 5-Jahres-Mortalitéat aufgrund von pulmonalen
Komplikationen um das Achtfache erhoht (Diller et al., 2009). Regelmalige
Lungenfunktionsuntersuchungen konnen daher frihzeitig Hinweise fir eine

Verschlechterung erbringen.

2.2.3 Kardiovaskulare Folgeerkrankungen

Kardiovaskulare Folgeerkrankungen z&ahlen zu den héaufigsten Todesursachen nach
einer Krebserkrankung im Kindesalter. In einer nordamerikanischen Studie hatten
Patienten nach 5 Jahren eine 7,0%-ige Wahrscheinlichkeit an einer kardiovaskularen
Folgeerkrankung zu versterben (Mertens et al., 2008), in einem britischen
Studienkollektiv lag die Rate zwischen 3,5 und 5,2% (Reulen et al., 2010). Mit 45
Jahren lag die kumulative Inzidenz fur ein todliches kardiales Ereignis bei 5% aufgrund
einer koronaren Herzerkrankung und Herzinsuffizienz, sowie bei 1 bis 2 % aufgrund
von Herzklappenerkrankungen und Arrhythmien (Armstrong et al., 2013).

Patienten, die eine chemotherapeutische Behandlung mit Anthrazyklinen und/oder
eine Strahlentherapie erhalten haben, haben das grof3te Risiko an kardialen
Folgeerkrankungen zu leiden. Bei einer Therapie mit Anthrazyklinen stellten eine
kumulative Dosis von 200 mg/m? bis 300 mg/m? , ein junges Alter bei Exposition sowie
eine lange Behandlungsdauer zusatzliche Risikofaktoren fiir eine Kardiomyopathie dar
(Armenian et al., 2015). Dagegen besteht bei Patienten nach Strahlentherapie ein
erhohtes Risiko fur eine Peri- oder Pankarditis, ischdmische Herzerkrankung,
Kardiomyopathie oder Klappenschadigung (Lipshultz et al., 2013). Die kumulative
Inzidenz fUr einen Schlaganfall liegt bei 2% nach 5 Jahren und bei 4% nach 10 Jahren
(Mueller et al., 2013).

Das erhohte Risiko fir kardiovaskulare Risikofaktoren wie arterieller Hypertonus,
Diabetes mellitus oder Dyslipidamie zeigt, dass ein regelmafiges Screening dringend
erforderlich ist (Lipshultz et al., 2013).

Hierbei ist es umso wichtiger, auch junge Patienten nach der padiatrischen Versorgung
an eine daflr spezialisierte Einrichtung anzubinden. Dabei soll ein Monitoring

hinsichtlich der oben genannten Risikofaktoren wie der arteriellen Hypertension und
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Dyslipidamie durchgefuihrt werden. Ebenso notwendige Echokardiographien bei
vorbestehenden Einschrankungen von Herzfunktion oder Auffalligkeiten im
Klappenapparat sowie Elektrokardiogramme zur Detektion von
Herzrhythmusstorungen sind Bestandteile dieser Nachsorgeuntersuchungen. Hierbei
ist stets das vorangegangene onkologische Therapieschema des Patienten zu
beachten.

2.2.4 Hepatische Folgeerkrankungen

Spatschaden des Leberparenchyms treten besonders haufig nach einer SZT und
chronischer GVHD auf (Tomas et al., 2000). Uberlebende einer Krebserkrankung im
Kindesalter haben ein neunfach erhthtes Risiko eine Leberzirrhose zu entwickeln.
(Goldsby et al., 2011).

Die haufigste hepatobiliare Komplikation stellt mit 8,7% eine chronische
asymptomatische Leberenzymerhéhung dar (Mohty & Apperley, 2010). Zudem kann
es zu einer vermehrten Eiseneinlagerung nach multiplen Transfusionen kommen,
welches nach Jahren zu einem chronischen Leberschaden mit konsekutiver
Leberzirrhose und in 25% der Félle zu hepatischen Malignomen fihren kann (Peffault
de Latour et al.,, 2004; Strasser et al., 1999). Zu den seltenen hepatischen
Folgeschaden zahlen die Choledocholithiasis, fokal nodulére Hyperplasie, nodular
regenerative Hyperplasie und mikrovaskulare Steatose (Castellino SM, 2015; Lee et
al., 2012)

2.2.5 Renale Folgeerkrankungen

Bei 28,1% der Langzeitiiberlebenden nach Krebserkrankung im Kindesalter besteht
mindestens eine Stérung in der renalen Funktion oder eine arterielle Hypertension.
Eine erniedrigte glomerulare Filtrationsrate (GFR) war insbesondere bei Patienten, die
multimodal mit Nephrektomie, nephrotoxischer Chemotherapie sowie abdominell
applizierter Strahlentherapie behandelt wurden, zu verzeichnen (Knijnenburg et al.,
2012).

Die Wahrscheinlichkeit fur eine chronische Niereninsuffizienz 10 Jahre nach SZT im
Kindesalter liegt bei 5-28%, wobei jedoch nur eine Minderheit der Patienten
dialysepflichtig wird (Gronroos et al., 2007). Als Risikofaktoren fiir einen renalen
Folgeschaden sind die zuvor erfolgte Chemotherapie bzw. Konditionierung sowie
Immunsuppression mit nephrotoxischen Substanzen, aber auch Bestrahlung,

Infektionen und Hypertonie nach Transplantation zu nennen (Frisk et al., 2002). Eine
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mdogliche pathophysiologische Grundlage fur die chronische Niereninsuffizienz nach
hochdosierter Chemotherapie (HCT) stellt die Mikroangiopathie (sog. SZT-
Nephropathie) dar. Sie tritt meist 8 bis 12 Monate nach SZT auf und kann zu einem
rasch progredienten Verlust der Nierenfunktion fihren. In einer Studie von Kersting et
al. mit 266 Patienten entwickelte sich eine chronische Niereninsuffizienz hauptsachlich
im ersten Jahr nach SZT, jedoch teilweise auch Jahrzehnte spater (Kersting et al.,
2007). So zeigte ebenfalls eine Studie von Delgado et al. eine Inzidenz von 12% in 2
Jahren (Delgado et al., 2006). Grundsatzlich ist jedoch aufgrund der sich noch in
Wachstum und Ausreifung befindlichen Nieren bei Kindern mit einer erhdhten
Schéadigung nach SZT zu rechnen (Frisk et al., 2002, p. 129).

2.2.6 Ophthalmologische Folgeerkrankungen

Die haufigsten Manifestationen der okularen Folgeschaden betreffen den vorderen
Augenabschnitt als Katarakt und Keratokonjunktivitis sicca sowie den hinteren
Augenabschnitt als mikrovaskuldre Retinopathie (Tabbara et al., 2009). Die
Keratokonjunktivitis sicca ist dabei in 40% der Falle mit einer cGVHD assoziiert und
kann sich als ein Sjogren-Syndrom-ahnliches Krankheitsbild manifestieren (Kim,
2006).

Der Katarakt ist hauptsachlich durch eine lange Steroidtherapie, cGVHD sowie
Bestrahlung bedingt und tritt bei Gber 78% der Langzeitiberlebenden 10 Jahre nach
SZT auf (Faraci et al., 2005; Faraci et al., 2008, p. 53; Tichelli et al., 1993). Die
kumulative Inzidenz fir alle Patienten nach einer ALL innerhalb von 15 Jahren liegt mit
4,5% jedoch deutlich niedriger (Alloin et al., 2014).

Im hinteren Augenabschnitt ist die mikrovaskuldre Retinopathie eine haufige
Spatfolge. Hierbei stellen sich insbesondere die Radiochemotherapie sowie die Gabe
von Cyclosporin als Hauptrisikofaktoren dar. Eine ischamische Retinopathie trat
hauptséachlich bei Patienten auf, die mit Cyclophosphamid oder Busulfan konditioniert
wurden (Rizzo et al., 2006, p. 256; Tichelli, 1994). Als seltene Spatfolgen sind die

Panuveitis sowie retinale Einblutungen zu konstatieren (Tichelli A, 2008, p. 237).

2.2.7 Zweitmalignome

Die Wahrscheinlichkeit an einem Zweitmalignom innerhalb von 30 Jahren nach der
Erstdiagnose zu erkranken liegt derzeit in Deutschland bei 8,4%. Insgesamt sind somit
Uber 1300 Patienten mit erneuter maligner Erkrankung registriert (Kaatsch P, 2018).

Die Pravalenz einer erneuten Neoplasie (benigne und maligne) liegt in der CCSS-
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Population mit 35,6% deutlich hdher. Die Inzidenz fur maligne Neoplasien zeigt sich
bei 16,3% (van Eggermond et al., 2014). Sekundare AML und MDS werden meist
frher diagnostiziert als solide Tumore (Mohty & Apperley, 2010, p. 234). Hier treten
vorzugweise  Schilddriusenkarzinome, = Mammakarzinome,  Weichteil-  oder
Knochentumore sowie Gehirntumore auf (Bhatia et al., 2003; Ronckers et al., 2006).
Als kausale Komponenten lassen sich Bestrahlung, Chemotherapeutika, sowie
Immunsuppressiva mit ihnrer mutagenen Wirkung sowie Krebsdisposition ausmachen
(Bhatia et al., 2001; Socie et al., 2000). Spezielle Risikofaktoren fur lymphoproliferative
Erkrankungen stellen die Immunsuppression sowie die Infektion mit dem Eppstein-
Barr-Virus nach Transplantation dar (Gross et al., 1999).

Das Zweitmalignom stellt fur viele Patienten eine der gefiirchtetsten Komplikationen
dar. Hierbei ist im speziellen eine langjdhrige Nachsorge mit den vorhandenen

Screeninginstrumenten notwendig.

2.2.8 Zahnfolgeschaden

Patienten nach Krebserkrankung im Kindesalter haben ein erhdhtes Risiko fir einen
Defekt des Zahnschmelzes und damit auch fir Karies. Ebenso kann es zu einer
ungenugenden Ausreifung der Mandibula sowie Schaden an den Kronen und Wurzeln
der bleibenden Zahne kommen (Cole et al., 2000; Effinger et al., 2014; Maciel et al.,
2009; Uderzo et al., 1997). Zwischen Patienten mit oder ohne Bestrahlung vor SZT
zeigte sich kein signifikanter Unterschied im Auftreten von dentalen Folgeschéaden
(Pajari & Lanning, 1995).

2.2.9 Neuropsychologische Folgeerkrankungen

Zu den neurologischen Folgeschaden zahlt insbesondere nach einer Behandlung mit
Vinca-Alkaloiden die Entwicklung einer peripheren Neuropathie, die auch noch Jahre
spater fortbestehen kann (Lehtinen et al., 2002). Die Bestrahlung des ZNS bedingt
eine erhdhte Wahrscheinlichkeit einen Schlaganfall zu erleiden. Die kumulative
Inzidenz liegt hierfir bei 0,73% in 25 Jahren und ist somit relativ gering. Beachtenswert
ist jedoch das achtfach erhthte Risiko fur Patienten mit Zustand nach kranieller
Bestrahlung tber 30 Gy im Vergleich zu einer alleinigen chemotherapeutischen
Behandlung (Bowers et al., 2006).

Insbesondere Uberlebende einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter haben
ein erhohtes Risiko fir psychosoziale Probleme wie Angste, Depressionen oder

Beeintrachtigung der sozialen Kompetenzen (Brinkman et al., 2016). Zudem treten
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Suizidgedanken und posttraumatische Belastungsstérungen mit 6 bis 8%, bzw. 9%
haufiger als in der Normalbevoélkerung auf (Brinkman et al., 2014; Stuber et al., 2010).
Bei bis zu 35% der Uberlebenden lassen sich weitere neurokognitive Verluste
nachweisen, die auch das Gedachtnis sowie die Prozessgeschwindigkeit betreffen
(Michel et al., 2020, p. 1127). Diese Folgeschaden sind insbesondere bei Patienten
mit Zustand nach kranieller Bestrahlung oder ZNS-Tumoren anzutreffen.

Im Bereich der schulischen Bildung zeigte sich in einer US-amerikanischen Studie,
dass 12% der Uberlebenden einer Krebserkrankung die High School nicht
abschlossen. Im Vergleich hierzu liegt die Abbruchrate in der Kontrollgruppe bei 9%
(Mitby et al., 2003). Ein College-Abschluss konnte bei Uberlebenden einer ALL-
Erkrankung nur in 38% im Verhaltnis zu 48% der Kontrollgruppe erreicht werden (Mody
et al., 2008). Als Risikofaktoren fiir Schwierigkeiten in der schulischen Laufbahn gelten
ein geringes Alter bei Erstdiagnose sowie die Bestrahlung des ZNS. Ebenso zeigt sich
die Arbeitslosenrate bei Erwachsenen nach Krebserkrankung im Kindesalter deutlich
héher als in der gesunden Vergleichsgruppe (5,6% vs. 1,2%) (Pang et al., 2008).

Im sozialen Bereich wurden Meilensteine der psychosozialen Entwicklung, wie z.B. die
erste Beziehung, spater erreicht (Stam et al., 2005). Zudem waren ehemalige an ALL
Erkrankte seltener verheiratet als ihre Geschwister (55% vs. 69%) (Gurney et al.,
2009). In diesem Zusammenhang konnte auch psychischer Stress, z.B. im Rahmen
von Krebserkrankungen, mit einer erhohten Arbeitslosigkeit sowie niedrigerem
finanziellen Status gesetzt werden (Zebrack et al., 2007).

Des Weiteren sind bei ca. 10% der Eltern auch noch 10 Jahre nach der akuten
Erkrankung ihres Kindes Anzeichen fir eine posttraumatische Belastungsstérung oder
Angst vor einem Ruckfall festzustellen (Ljungman et al., 2014).

Diese Ergebnisse machen deutlich, dass die Erkennung und Behandlung von
psychosozialen Folgeerkrankungen dringend erforderlich ist. Ebenso ist die
Unterstiitzung der Eltern im Rahmen des Abléseprozesses mit Ubertragung der
Verantwortung auf ihre Kinder ein wichtiger Bestandteil auf dem Weg zum

Erwachsensein.

Zur Fruherkennung und Pravention der dargestellten Folgeerkrankungen ist ein
vorgegebener Rahmen mit klaren Nachsorgestrukturen notwendig. Dabei muss ein
besonderes Augenmerk auf die vorangegangenen durchlaufenen onkologischen
Therapien gelegt werden, da sich hieraus das individuelle Risikoprofil des einzelnen

Patienten besser abschatzen lasst. Das Transitionskonzept gibt hierfir die
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erforderlichen Strukturen vor, damit jeder Patient nach dem Transfer in eine fur ihn

individuell abgestimmte Nachsorge entlassen werden kann.

2.3 Transition und Transfer — Definitionen

Die Transition ist ein dynamischer Prozess, bei dem der Ubergang von Jugendlichen
mit speziellen gesundheitlichen Bedurfnissen von der Kinder- und Jugend- in die
Erwachsenenmedizin geplant und realisiert wird (Schwartz et al., 2011). Als Transfer
wird der letzte Schritt im Transitionsprozess mit abschlieRender Ubergabe an die
Erwachsenenmediziner bezeichnet (Betz, 2003).

2.4  Anforderungen an ein Transitionsprogramm

Das oberste Ziel des Transitionsprogramms ist die Forderung der individuellen
Lebensqualitat sowie eine gute Integration der jungen Erwachsenen in den Alltag und
das Gesundheitssystem (Scal et al., 1999). Hierdurch sollen die psychosoziale
Integration sowie Autonomie des Patienten gestarkt und die Friherkennung, bzw.
Pravention von Spatfolgen angestrebt werden. Daraus ergeben sich vielfaltige
Anforderungen an eine Transition, die einen fur jeden Jugendlichen individuell
gestalteten Prozess beinhalten. Diese reichen von der Wissensvermittlung tber die
eigene Krankheit, die Therapie sowie das Gesundheitssystem, bis hin zur Férderung
der Selbststandigkeit und Gesundheitsvorsorge. Stets sollte jedoch der Jugendliche
mit seinen Winschen und Zukunftsplanen im Vordergrund stehen. Einen besonderen
Part nehmen die Eltern ein, die zwar Verantwortung an ihr Kind abgeben sollen, doch
nicht aus dem Prozess der Transition ausgeschlossen werden dirfen (Schwartz et al.,
2011). Dennoch ist ein gewisser ortlicher, finanzieller und emotionaler
Ablésungsprozess vom elterlichen Zuhause notwendig, um selbstbestimmt und
selbstverantwortlich in die Erwachsenenmedizin zu transitieren (Anderson & Wolpert,
2004).

2.4.1 Wissensvermittlung

Die Vermittlung von Wissen uber die eigene Erkrankung und Therapie ist ein fester
Bestandteil des Transitionsprozesses. Wie einige Studien zeigen, besteht bei
Uberlebenden einer Krebserkrankung eine groRe Unsicherheit beziiglich der
Erkrankung an sich oder der durchgeftihrten Therapie (Hawkins et al., 2008; Hewitt et
al., 2007). Oftmals sind dabei Informationen betroffen, die direkt nach der Diagnose zu

einem Zeitpunkt Gberbracht wurden, in dem die Patienten nicht aufnahmebereit und in

13



Grundlagen

einer fur sie tberfordernden Situation waren (Salz et al., 2012). Im Transitionsprozess
sollen diese Defizite gefunden, abgebaut und durch einen schrittweisen
Informationszugewinn ersetzt werden. Jedoch spielt nicht nur die Aufklarung tber die
eigene Erkrankung und Therapie eine grof3e Rolle, sondern auch die Einfihrung von
Fachbegriffen und die Vermittlung von Wissen tber das Gesundheitssystem (Reid et
al., 2004). Einen weiteren wichtigen Punkt stellt die Aufklarung tber die Einnahme von
Medikamenten, ihren Wirkungen und Nebenwirkungen sowie Wechselwirkungen mit
Alkohol oder anderen Medikamenten dar (Nielsen et al., 2003). Ziel ist es den

Jugendlichen auch komplexe Sachverhalte und Strategien zu vermitteln.

2.4.2 FOorderung der Selbststandigkeit

Neben der Wissensvermittlung kommt im Transitionsprozess auch der Festigung und
Entwicklung der Selbststandigkeit eine grof3e Bedeutung zu. Bei Erkrankung des
eigenen Kindes Ubernehmen die Eltern im besonderen Maf3e Verantwortung fur die
Einhaltung von Untersuchungs-, oder Nachsorgeterminen, die Einnahme von
Medikamenten und die Durchfiihrung von praventiven MalRnahmen. Dies fuhrt zu einer
Uberbehitung und vermehrten Kontrolle der Jugendlichen (Bell, 2007). Aus diesem
Grund stellt die sukzessive Ubertragung der Verantwortung von den Eltern auf ihre
Kinder einen wichtigen Bestandteil der Transition dar (Rosen et al., 2003). Dafir ist es
wichtig die Eltern fur das Erwachsenwerden der Kinder zu sensibilisieren, aber auch
die Selbstverantwortung der Jugendlichen gegenuber sich und der eigenen
Gesundheit zu fordern. Um dieses Ziel zu erreichen, ist eine vertrauensvolle
Beziehung zwischen behandelnden Arzten und den Familien, aber auch zwischen
Eltern und Jugendlichen besonders wichtig (Kaufman, 2006). Auf dem Weg zum
Selbstmanagement der eigenen Gesundheit und Erkrankungsvorsorge sollte die
Geschwindigkeit des Prozesses individuell auf das Alter, die Fahigkeiten und

Bedurfnisse des Jugendlichen abgestimmt werden (Huang et al., 2011).

2.4.3 Begleitung in der psychischen und sozialen Entwicklung

Die Phase des Erwachsenwerdens stellt oftmals schon fiir gesunde Jugendliche und
ihre Familien eine Herausforderung dar. Nicht nur die physischen Veranderungen vom
Kind zum Erwachsenen, sondern vor allem auch die psychische und soziale
Entwicklung fihren auf dem Weg zur eigenen Personlichkeit vermehrt zu Diskussionen
oder Auseinandersetzungen innerhalbo der Familien. Festigung der eigenen

Autonomie, Entdeckung der Sexualitdt, Entwicklung von Zukunftsplanen und
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Orientierung in der Berufswelt stellen hierbei feste Bestandteile des
Abldsungsprozesses dar (Henderson et al., 2010). Ebenso spielt der Glaube an die
eigenen Fahigkeiten, der durch soziale Kontakte in der Schule oder Freizeit bestarkt
wird, eine grol3e Rolle.

Dieser Prozess ist bei Jugendlichen mit schweren Erkrankungen oftmals komplex oder
sogar gestort (Kennedy & Sawyer, 2008). Bei einigen kann es durch diesen
drastischen Einschnitt in der Kindheit zu einer Unterbrechung oder Verzdgerung der
normalen Entwicklung kommen. Oftmals fiihlen sich die Jugendlichen unsicher in
Hinblick auf die Zukunft oder hegen Angste wegen schulischer und sozialer Probleme
(Granek et al., 2012). Deshalb nimmt die Entwicklung der eigenen Identitat, durch
Bestarkung und Ermutigung, aber auch durch die Wiederspiegelung des eigenen
Denkens und Handelns durch die Familie oder betreuendes Personal, eine besonders

grol3e Bedeutung ein (LaRosa et al., 2011).

2.4.4 Forderung der Gesundheitsvorsorge

Haufig fuhrt eine Verleugnung der eigenen Erkrankung als Coping-Strategie zu
gesundheitsschadigenden Verhaltensweisen. Auch die natirliche Rebellion der
Jugendlichen gegen praventive MalRnahmen, wie Alkohol- oder Nikotinverzicht, etc.
tragt zu schadigenden Verhaltensweisen bei. Hierbei kommt es naturgemal auch auf
die auReren Einflisse durch Freunde und Familie an, die mal3geblich zu
gesundheitsschadlichem oder —forderlichem Verhalten beitragen (Henderson et al.,
2010, p. 133). Deshalb ist die Foérderung der Gesundheitsvorsorge ein wichtiger
Baustein des Transitionsprogramms. Hier gilt es den Jugendlichen die Bedeutung
einer guten Vorsorge, ebenso wie Einhaltung von praventiven MalRnahmen zu
verdeutlichen. Dazu gehoért auch die Aufklarung Uber mogliche Langzeit- oder
Folgeschaden (Freyer, 2010). Dies kann jedoch nur Erfolg haben, wenn eine
vertrauensvolle Beziehung zwischen den Eltern, Freunden und Arzten zu dem
betroffenen Jugendlichen herrscht und eine gewisse Akzeptanz gegeniber der

eigenen Erkrankung erreicht werden kann (LaRosa et al., 2011, p. 746).

2.4.5 Forderung der Transitionsbereitschaft

Einen weiteren wichtigen Punkt im Transitionsprozess stellt die Foérderung der
Transitionsbereitschaft dar. Hierbei geht es vorrangig darum dem Patienten, dessen
Familie und eventuell Freunden, ebenso wie dem medizinischen Personal die Planung

der Transition nahezubringen sowie sie in den Prozess aktiv einzubinden. Die
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Transitionsbereitschaft entwickelt sich im Laufe der Zeit durch FoOrderung der
Eigeninitiative, Selbststandigkeit und Verantwortung fir die eigene Gesundheit.
Ebenso gehort die Erarbeitung von Zielen fur die Zukunft, ob in familiarer, beruflicher
oder gesundheitlicher Hinsicht, zur Forderung der Transitionsbereitschaft (Callahan et
al., 2001). Um Sicherzugehen, dass der Patient eine gute Beziehung zu seinem
Internisten oder Hausarzt aufbauen kann, sind regelméaflige gemeinsame Visiten
notwendig. Hier sollten auch spezielle gesundheitliche Bedurfnisse sowie Wiinsche
und Sorgen der Patienten angesprochen und Losungen erarbeitet werden (Rosen et
al., 2003). Fur die Evaluation der Transitionsbereitschaft stellt die Erstellung eines
geeigneten Moduls, das den individuellen Status Gberprift, einen wichtigen Bestandtell
des Transitionsprogramms dar. Das Alter als einzigen Marker fur den richtigen
Zeitpunkt der Transition festzulegen ist nicht geeignet, da aufgrund von individuell
unterschiedlichen Entwicklungsstadien zu einem bestimmten Zeitpunkt keine
pauschalen Aussagen zur Bereitschaft getroffen werden kénnen. Insgesamt ist ein auf
den Patienten abgestimmter Transitionsprozess bis hin zum Transfer anzustreben, der
die Handicaps, gesundheitlichen Hurden sowie Zukunftspldne, ebenso wie die

familiaren, sozialen und beruflichen Gegebenheiten miteinbezieht (Kelly et al., 2002).

2.4.6 Besonderheiten bei onkologischen Patienten

Einige Jugendliche, die eine Krebserkrankung tberlebt haben, sind im Bezug auf ihre
Altersgenossen in der sozialen Entwicklung verlangsamt. So zeigen Studien, dass sie
weniger haufig heiraten, von zuhause ausziehen oder eine feste Anstellung haben
(Kunin-Batson et al., 2011; Langeveld et al., 2003). Die Bindung zu den Eltern oder
dem padiatrischen Team ist oftmals besonders eng, da sie den betroffenen Kindern
und Jugendlichen in einer potentiell lebensbedrohlichen Situation Sicherheit und
Unterstitzung geboten haben. Dadurch entsteht jedoch auch eine Art Abhangigkeit
von den Bezugspersonen, mit der Konsequenz, dass die Selbstandigkeit im Vergleich
zu gleichaltrigen Jugendlichen abnimmt (Vannatta et al., 1998). Aus diesen Griinden
ist nicht nur der Ablésungsprozess von den Eltern, sondern auch vom péadiatrischen
Team ein wichtiger Bestandteil des Transitionsprogramms. Dies gilt jedoch nicht nur
fur den Jugendlichen, es missen auch Freiheiten von Seiten des betreuenden
medizinischen Personals und der familiaren Bezugspersonen geschaffen werden, um
ein selbstbestimmtes Leben mit Ricksicht auf die eigene Gesundheit zu erméglichen
(Stam et al., 2006).
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Diese Besonderheiten bei onkologischen Patienten machen es notwendig ein
spezifisches Transitionskonzept zu entwickeln. In den folgenden bereits bestehenden
Transitionsprogrammen steht haufig die chronische Erkrankung im Vordergrund, die
eine lebenslange oder zumindest sehr langwierige Therapie benétigt. Das hier
entwickelte Transitionsprogramm unterscheidet sich insofern von den etablierten
darin, dass keine aktive fur sich alleine stehende Erkrankung behandelt wird, sondern
malfigeblich physische sowie psychische Folgeerkrankungen einer primér unmittelbar
lebensbedrohlichen Erkrankung minimiert werden sollen. Die onkologische Therapie
ist bei Eintritt in den Transitionsprozess meist vollstdndig beendet, sodass die
Grunderkrankung als solche keiner Behandlung mehr bedarf. Jedoch stellt die
Nachsorge einen wesentlichen Bestandteil der Sicherung des Therapieerfolges dar.
Weiterhin besteht nattrlich das dringende Erfordernis bereits bestehende Folgen der
onkologischen Therapie adaquat zu behandeln.

2.5 Bereits bestehende Transitionsprogramme

Auch in anderen Bereichen der Medizin besteht das Problem der Weiterbehandlung
von Patienten mit chronischen Erkrankungen, bei denen die Lebenserwartung durch
z.B. Operationen komplexer angeborener Herzfehler, Organtransplantationen oder
einer verbesserten medikamentdsen Therapie gestiegen ist, wie z.B. bei
Mukoviszidose, Epilepsie oder Asthma bronchiale (Caflisch, 2013; Yeo & Sawyer,

2005). Hieraus entstanden Transitionsprogramme, die im Folgenden aufgefihrt sind.

2.5.1 Berliner Transitionsprogramm

Das Berliner Transitionsprogramm, geférdert durch die ,Robert-Bosch-Stiftung®, nimmt
eine Vorreiterposition bei der Entwicklung der Transitionskonzepte in Deutschland ein.
Ziel des Projekts ist eine ,generelle, indikationstbergreifende und Uberregionale
Struktur zur Regelung der Transition® (Muther, 2013, p. 22) zu entwickeln. Die
Ausarbeitung des Transitionsprogramms erfolgte durch die DRK-Kliniken Berlin
gemeinsam mit dem IGES-Institut. Bereits am 31.12.2011 konnte die Modellphase des
Projekts beendet werden. Bis zu diesem Zeitpunkt wurde das Konzept weiterentwickelt
und fur die Schwerpunkte Diabetes und Epilepsie implementiert (Richter-Kuhlmann,
2013).

Zu den Hauptelementen zahlen der ,Integrierte Versorgungspfad®, die
~Sektoribergreifende Koordination®, ,Transitions-Materialien® sowie ,Finanzierung"

(Muther, 2013, p. 23) Insgesamt werden fir den Ubergang von der Kinder- in die
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Erwachsenenmedizin zwei Jahre veranschlagt. Hierbei wird besonders Wert auf die
Forderung der Individualitat und Selbststandigkeit gelegt. Um diese Kernpunkte
verwirklichen zu kdnnen ist eine intensive Begleitung unter Einbeziehung der ganzen
Familie sowie eine klare Zielsetzung notwendig.

Zu Beginn und zum Abschluss finden sogenannte Transitionsgesprache statt, die
einen Forderbedarf eruieren sowie eine eventuelle Hilfestellung anbieten sollen. Die
.Sektorubergreifende Koordination* (Muather, 2013, p. 23) gewahrleistet die
Kommunikation zwischen den Patienten und allen beteiligten Arzten sowie die
Organisation von Terminen und Nachsorgeuntersuchungen. In der Entwicklung des
Berliner Transitionsprogramms wurde ebenfalls die Vergutung der arztlichen
Leistungen in Form eines ,IV-Vertrages (Integrierte Versorgung®) geregelt. So konnten
bereits mit 29 Leistungserbringern fir 64 Patienten eine Kosteniibernahme erreicht

werden.

2.5.2 ,Endlich Erwachsen®- Nephrologisches Schulungsprogramm

Das Projekt ,Endlich Erwachsen® wurde 2003 als Initiative des Kuratoriums fur Dialyse
und Nierentransplantation e.V. ins Leben gerufen. Ziel ist es die hohe Rate an
Organverlusten nach Nierentransplantation von ca. 10-20% der Jugendlichen wéhrend
des Ubergangs in die Erwachsenenmedizin zu senken (Offner, 2010). So entstand ein
Programm, das junge Erwachsene zwischen 16 und 21 Jahren anhand von sechs
Wochenend-Workshops und einem 7-tdgigen Seminar ein gutes Grundverstandnis fir
ihre Erkrankung vermitteln und eine Begleitung in der psychosozialen Entwicklung
anbieten soll. Zur Umsetzung diese Ziele gehoéren ein ,Auftaktseminar® (zweimal
jahrlich), ,Themenworkshops im Anschluss an das Auftaktseminar® (zweimal jahrlich),
,Elternseminare“ (einmal jahrlich) sowie ein ,Kinderdialyseworkshop fur Arzte und
Pflegekrafte” (einmal jahrlich). Seit 2009 wird mit Hilfe des KIDSCREEN-Fragebogens
die Lebensqualitat der betreuten Jugendlichen ermittelt. Die Befragung ergab in den
Bereichen korperliches Wohlbefinden und Aktivitdat schlechtere Ergebnisse im
Vergleich zu gesunden Jugendlichen derselben Altersgruppe (Offner, 2011, p. 60) .
Ebenso kénnen die Eltern anhand einer entsprechenden Version ihre Einschatzung

zur Lebensqualitat ihres Kindes abgeben (Offner, 2011, p. 62).

2.5.3 ,Medical home*“- Transition in den USA
Das Konzept ,Medical home* ist in den USA ein zentraler Bestandteil der Transition
von Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen. Entwickelt wurde das Konzept durch

die American Academy of Pediatrics. Hier hat in den letzten 10 Jahren ein Fortschritt
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in der Integration der Transition stattgefunden, jedoch besteht nach wie vor
Entwicklungsbedarf (Burdo-Hartman & Patel, 2008) .

Der betreuende Arzt orientiert sich bei diesem Konzept an einem Algorithmus, der den
nachsten Schritt zur Komplementierung der Transition vorgibt. Dieser
Entscheidungspfad besteht lediglich aus allgemeinen Empfehlungen, er beinhaltet
jedoch keine indikationsspezifischen Vorgehensweisen.

Primar erfolgt altersentsprechend, jedoch spatestens mit 12 Jahren, die Heranflihrung
an die Erwachsenenmedizin durch den Arzt, der die langfristige Betreuung des
Patienten Ubernehmen wird. Wahrend dieses Prozesses wird ein Plan zur weiteren
Versorgung und Therapie erstellt, der mit anderen medizinischen Einrichtungen
koordiniert wird (American Academy of et al., 2011). Ein Beispiel fur ein auf dem
Prinzip des ,Medical home* basierenden Konzepts ist das sogenannte Carolina Health
and Transition (CHAT) Project in North Carolina. Das ,Medical home“-Modell empfiehlt
fur den Transfer den Zeitrahmen zwischen dem 18. und 21. Lebensjahr (American
Academy of et al.,, 2011, p. S.188). Zudem bietet das CHAT-Projekt fir die
betreuenden Arzte eine Fortbildung zur Durchfiihrung einer qualitativ hochwertigen
Transition an (Health, 2010).

2.6  Lebensqualitat — Definition und Messparameter bei Langzeittiberlebenden

Bei der Evaluation eines Transitionsprogramms stellt sich die Frage nach geeigneten
Parametern zur Qualitatsbeurteilung. In dieser Arbeit wurde hierfir die Ermittlung der
Lebensqualitat gewahlt. Die Lebensqualitat wird durch die WHO folgendermal3en
definiert: ,Lebensqualitat ist die subjektive Wahrnehmung einer Person Uber ihre
Stellung im Leben in Relation zur Kultur und zu den Wertesystemen in denen sie lebt

und in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen® (Group, 1997).

Um die Lebensqualitdit zu messen werden korperliche, psychische, soziale und
kognitive Einschrankungen durch validierte Fragebdgen erhoben. Dabei wird neben
einem subjektiven Fragebogen (PedsQL) auch ein objektives Interview zur Erhebung
der Lebensqualitat gefuhrt. In einer aktuellen Studie von Rueegg et al, 2012 zeigte
sich bei der Befragung von 1593 Langzeitiberlebenden (> 5 Jahre) einer
Tumorerkrankung im Kindesalter eine signifikant schlechtere korperliche Funktion
sowie eine schlechtere allgemeine Gesundheit im Vergleich zu 695 gesunden
Kontrollen. Der daraus ermittelte physische Summenscore zeigt sich unter anderem

bei stammzelltransplantierten Kindern erniedrigt. Aul3erdem leiden mehr als die Halfte
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der Befragten unter mindestens einer chronischen Folgeerkrankung, die sich negativ
auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat auswirkt (Rueegg et al., 2013). Eine
Bestatigung der Studie liefert ein  16-jahriges Follow-up von 214
stammzelltransplantierten Patienten. Auch hier zeigt sich die schlechtere physische
Funktionalitat (Sanders et al.,, 2010). Bei der amerikanischen Childhood Cancer
Survivor  Study (CCSS) ergibt sich aus der Befragung von 10.397
Langzeituberlebenden ein Risiko von 62% fir eine chronische Folgeerkrankung.
Zudem war das Risiko fur eine schwere oder lebensbedrohliche Spatfolge achtmal so
hoch ist wie in Kontrollgruppen (Oeffinger et al., 2006). In einer weiteren Metaanalyse
von insgesamt 10 Studien zur Lebensqualitat nach SZT im Kindesalter zeigt sich, dass
bei 84% (n=568) der untersuchten Kinder kdrperliche Funktionseinbuf3en eingetreten
sind. Dazu gehdren Schmerz (bis zu 32%), verzbgertes Wachstum oder eine
verspatete Pubertatsentwicklung sowie Storungen des Schlafrhythmus. Auch
psychische Symptome, wie Angst vor einem Ruickfall (25-75%), Depression (25%) und
Nervositat oder Anspannung (21%), spielen eine grof3e Rolle (Tsimicalis et al., 2005).
Eine aktuelle Studie aus Frankreich zeigt bei dem Vergleich von
stammzelltransplantierten versus mit Chemotherapie behandelten Kindern eine
signifikant geringere Lebensqualitdt. Besonders beeintrachtigt war das psychische
Befinden von Uberlebenden im Vergleich zur franzésischen Normbevolkerung (Berbis
et al., 2013). Dieses Ergebnis bestétigt auch die Studie von Ishida et al. (Ishida et al.,
2010).

Aufgrund dieser Resultate begleiten wir die Entwicklung des Transitionsprogramms
mit einer Evaluation der Lebensqualitat im Verlauf der Transition, wobei die Erhebung

in dieser Arbeit als Ausgangspunkt zu verstehen ist.

20



Zielsetzung

3 ZIELSETZUNG

Das Ziel dieser Arbeit ist es ein Transitionskonzept zu entwickeln, welches dem
Patienten Wissen uber die eigene Erkrankung vermittelt und die Kompetenz fir das
eigene Gesundheitsmanagement starkt. Dabei stehen die Autonomie des Patienten
sowie dessen Eigenverantwortung fur ein selbstbestimmtes Leben im Rahmen seiner
individuellen Mdglichkeiten im Vordergrund. Mit diesem Programm soll durch eine
verbesserte Nachsorge mit Minimierung der Folgeerkrankungen sowie der Begleitung
des individuellen Reifungsprozesses eine Steigerung der Lebensqualitat und
psychologische Stabilisierung erzielt werden. Das Programm soll Gber einige Jahre die
Transitionsbereitschaft der Patienten aufbauen und den Ubergang langsam und
sorgfaltig vorbereiten.

Zur Evaluation des Transitionskonzeptes und dessen Wirksamkeit soll die

Lebensqualitat durch Fragebdgen (PedsQL) erhoben werden.
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4 MATERIAL UND METHODEN

Im Folgenden werden die Entwicklung des Transitionsprogramms sowie die
Messinstrumente zur Lebensqualitat mit den PedsQL- und PO-Bado-Fragebdgen
sowie die statistische Auswertung beschrieben.

4.1  Entwicklung des Transitionsprogramms

Zur Entwicklung des Transitionsprogramms erfolgte zunachst eine umfangreiche
PubMed-basierter Literaturrecherche zu bereits bestehenden Transitionsprogrammen
sowie die personliche Kontaktaufnahme mit Organisatoren solcher Konzepte.
Wesentliche Unterschiede ergaben sich wie erwartet aus der Art der padiatrischen
Erkrankung, die zum Zeitpunkt der Transition in die Erwachsenenmedizin bei den
Patienten bestanden hatte. Bei chronischen Nierenerkrankungen beispielsweise ist
meist eine langjahrige Therapie des Grundleidens notwendig, welches auch in der
Erwachsenentherapie fortgefiihrt werden muss. Bei onkologischen Patienten
existieren unterschiedliche Malignomtypen, so dass auch Therapie und
Folgeerscheinungen stark differieren. Zudem ist die unmittelbare Therapie in den
meisten Fallen bei Eintritt in das Transitionsprogramm bereits abgeschlossen. Der
Fokus liegt daher maRRgeblich auf der Reduktion von Folgeerkrankungen. Jedoch spielt
auch die primare Krebsart eine grol3e Rolle fir mdgliche Handicaps und individuelle
Prognosen. Onkologisch erkrankte Kinder befinden sich initial in einer
lebensbedrohlichen Situation, dessen Ausgang oft ungewiss ist. Die Eltern und
Angehorigen werden mit groBen Angsten und massiven therapeutischen
Interventionen konfrontiert. Oftmals entsteht somit eine noch engere Beziehung
zwischen Eltern und Patient, jedoch auch zu dem behandelnden medizinischen
Personal. Um auf diese Besonderheiten bei onkologisch erkrankten Kindern und ihren
Familien eingehen zu kénnen und sie nach dieser schwerwiegenden Diagnose in eine
gesicherte Nachsorge in der Erwachsenenmedizin zu Ubergeben, wurde dieses
Transitionskonzept entwickelt.

Der Entschluss zu einem Stufenkonzept fiel aufgrund des differenten
Erkrankungsalters und damit verbundenen unterschiedlichen Entwicklungsstufen bei
Kindern. Das Alter zum frihesten Eintritt in das Transitionsprogramm wurde daher auf
7 Jahre festgelegt.

Um die individuellen Fortschritte innerhalb des Transitionsprozesses zu objektivieren;

wurde ein Evaluationsregime entwickelt. Hierbei werden die drei Hauptpfeiler des
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Stufensystems uberpruft. Anhand eines Punktesystems kann somit der Status im
Transitionsprozess abgelesen werden und ggf. eine auf Defizite abgestimmte

Anpassung erfolgen.

Ein weiteres Problem stellt die grol3e Menge an vorbestehenden Befunden und
Arztbriefen dar. Um Informationsverlust zu vermeiden wurden Bogen entwickelt, die
die individuelle Krankheitsgeschichte, die notwendigen Nachsorgeuntersuchungen
sowie das Netzwerk an Kontakten zusammenfassen (siehe 5.8).

Im Rahmen der Entwicklung des Transitionskonzeptes zeigte sich, dass eine
Zwischenstufe, die Stufensystem und Abschlussvisiten verbindet, notwendig ist.
Hieraus entwickelte sich eine Schulung, welche die Zusammenfassung des
Stufenkonzepts mit Einbindung von Patienten und Eltern beinhaltet und den Fokus auf
den kommenden Transfer lenkt. Neben der Bearbeitung der oben genannten Themen
ist hier der Austausch zwischen Jugendlichen und deren Familien eines der
wichtigsten Bausteine dieser Schulung. Die Beteiligung von Psychologen und
Sozialpadagogen bietet einen Ausblick auf die Zeit nach der péadiatrischen
Versorgung. Hierzu zahlen die Starkung der Eigenverantwortung, des personlichen
Reifungsprozesses, aber auch rechtliche Fragen bezlglich Krankenkasse, Studium
und Beruf konnen aufgegriffen werden. Der letztendliche Transfer geschieht im
Rahmen von mehreren Abschlussvisiten und Ubergabe aller Transitionsunterlagen.
Somit ist der Informationsfluss an die Erwachsenenmedizin gewabhrleistet.

Das hier entwickelte Transitionskonzept ist fir die speziellen Bedurfnisse und
Probleme von onkologisch erkrankten Patienten und derer Familien ausgelegt.
Begleitet wird diese Arbeit durch die Erhebung der Lebensqualitat bei Patienten, die in
die Transition eintreten. Dies ist als Momentaufnahme zu sehen und sollte in

weiterfuhrenden Arbeiten als Langzeitstudie fortgefiihrt werden.

4.2 Datenerhebung

Die Kontaktierung der Studienteilnehmer erfolgt auf dem postalischen Weg
(Anschreiben siehe 13.5) oder personlich wahrend der Sprechstunde. Es wird neben
dem genauen Ablauf, Zeitaufwand sowie Nutzen der Studie auch die Einfihrung in
das Transitionsprogramm erlautert. Die Kontaktierung von Minderjahrigen erfolgt im
Beisein der Eltern. Da es sich ausschlie3lich um eine Befragung handelt, sind neben

dem zeitlichen Aufwand keine Nebenwirkungen oder Risiken zu erwarten. Die
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Genehmigung durch die lokale Ethikkommission wurde vor Beginn der Studie
eingeholt (siehe 13.1).

Die Erfassung der Lebensqualitat der Patienten erfolgt mit Hilfe des PedsQL-
Fragebogens in Form von Selbst- und Fremdeinschatzung zu Beginn der Transition.
Die Kurzversion der Psychoonkologischen Basisdokumentation (PO-Bado) wird
jahrlich bei der Evaluation der Transitionsbereitschaft durchgeftihrt. Vor der Erhebung
der Lebensqualitat mittels oben genannter Fragebtgen wird ein Informationsblatt
(siehe 13.4) fur Patienten und Eltern ausgehandigt. Darauf wird neben dem Zweck und
dem genauen Ablauf auch eine Datenschutzerklarung beschrieben. Aul3erdem wird
ein Blatt zur Einwilligung in die Teilnahme an der Studie sowie in die
Datenschutzregelungen an den Patienten, bzw. die Eltern ausgegeben und von allen
Beteiligten sowie dem aufklarenden Arzt / der aufklarenden Arztin unterschrieben.

4.2.1 Einschlusskriterien
- Patienten, die eine onkologische Erkrankung im Kindes- oder Jugendalter
erlitten haben, sich in der Remission befinden und jetzt transitiert werden sollen
- Alter zwischen 13 und 25 Jahren

- Unterschriebene Einverstandniserklarung

4.2.2 Ausschlusskriterien
- Schwere neurologische oder psychiatrische Stérung, die die Fahigkeit das
Einverstandnis zu geben beeintrachtigt
- Kein Einverstandnis zur Befragung sowie Registrierung und Speicherung von

personenbezogenen Krankheitsdaten

4.3  Studienkollektiv

Die Studie fand an der Kinderklinik Minchen-Schwabing der TU Minchen statt, welche
von der Ethikkommission ein positives Votum erhielt (siehe 13.1). Es wurden 19
Patienten rekrutiert, bei welchen in der Vergangenheit eine onkologische Erkrankung
im Kindesalter diagnostiziert worden ist. Eingeschlossen wurden 18 Patienten, da bei
einem Patienten die vollstandigen Daten zum Krankheitsverlauf nicht zu erheben
waren. Sie wurden aus der internen Datenbank der Kinderklinik Miinchen-Schwabing
selektiert und zur Teilnahme an der Studie kontaktiert. In die Studie einbezogen
wurden 18 Patienten fur die Auswertung der PedsQL- und 10 Patienten fur die PO-

Bado-Fragebdgen.
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Tabelle 1 Charakteristika des Studienkollektivs

Charakteristikum n=18
Mannliches Geschlecht 11 (61%)
Alter bei Befragung (Jahre) 18,6 (+/-2,7)
BMI (n =15) 21,6 (+/-3,8)
Erkrankungszeitraum (Monate) 65,4 (+/- 44,3)
Hamatologische Erkrankung 10 (56%)
Operativer Eingriff 8 (44%)
Chemotherapie 17 (94%)
Bestrahlung 9 (50%)
Kranielle Bestrahlung 5(28%)
Stammzelltransplantation (SZT) 12 (67%)
SZT in den letzten 5 Jahren 4 (22%)
Rezidiv 3(17%)

Therapie in den letzten 12 Monaten 5 (28%)

=2

Die soziodemographischen und medizinischen Informationen zur aktuellen Stichprobe
sind in Tabelle 1 aufgefihrt. Es wurden 11 mannliche und 7 weibliche Patienten mit
einem Durchschnittsalter von 18,6 Jahren eingeschlossen. Der Erkrankungszeitraum
lag bei durchschnittlich 65,4 Monaten. In der Stichprobe waren mit 56% h&mato-
onkologische Erkrankungen als héufigste maligne Erkrankung im Kindesalter
vertreten, gefolgt von 17% maligne Hirntumoren, 17% Ewing-Sarkome sowie 10%
anderer Malignome. 94% der Patienten erhielten eine Chemotherapie. Eine
Bestrahlung war in der Halfte der Falle notwendig. Einer kraniellen Bestrahlung
mussten sich 28% der Befragten unterziehen. Des Weiteren erhielten 67% der
Patienten eine Stammzelltransplantation, wobei diese in 22% aller Félle in den letzten
5 Jahren stattfand. Eine operative Therapie mit Tumorexzision erfolgte bei 44% der
Patienten. 28% der Patienten erhielten eine krankheitsspezifische Therapie innerhalb
der letzten 12 Monaten. Ein Rezidiv trat in 17% der Falle auf. Zu Beginn der Befragung

befanden sich bis auf einen Patienten alle in Remission.

4.4  Messinstrumente — Der PedsQL-Fragebogen

Der PedsQL-Fragebogen wurde entwickelt, um die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von padiatrischen Patienten zu messen (Desai et al., 2014). Hierfur
stehen ein allgemeiner und mehrere krankheitsspezifische Fragebogen zur Verfligung.
In 75 Studien mit Gber 25.000 gesunden Kindern und Jugendlichen mit akuten oder
chronischen gesundheitlichen Problemen ist der PedsQL als valide, reliabel (0.88
Selbsteinschatzung Kinder, 0.90 Fremdeinschatzung durch Eltern) und sensitiv

bestatigt worden (Varni et al., 2005).
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Die PedsQL-Fragebdgen sind dem Entwicklungsstatus und sprachlichem Verstandnis
der Kinder und Jugendlichen angepasst und werden in folgende Altersgruppen
eingeteilt:

- Junge Erwachsene (18 bis 25 Jahre)

- Teenager (13 bis 18 Jahre)

- Kinder (8 bis 12 Jahre)

- Vorschulkinder (5 bis 7 Jahre)

Fur die Fremdeinschéatzung der Lebensqualitat der Patienten durch die Eltern existiert
zusatzlich zu oben genannten Altersgruppen noch die Gruppe der Kleinkinder (2 bis 4
Jahre). In dieser Arbeit wurden ausschliel3lich die Fragebdgen fiir junge Erwachsene
und Teenager verwendet.

Zunachst erfolgt die Erhebung der Lebensqualitdit der Patienten durch die
selbststadndige Beantwortung der Standardversion der PedsQL 4.0 Generic Core
Skala, der Multidimensionalen Fatigue Skala und dem Onkologischen Modul 3.0.

Die angekreuzten Antwortmdglichkeiten werden in eine flnfstufige Likert-Skala

umgewandelt:

1 = Nie -> 100 Punkte auf der Likert Skala
2 = Fast Nie -> 75 Punkte auf der Likert-Skala
3 = Manchmal -> 50 Punkte auf der Likert Skala
4 = Haufig > 25 Punkte auf der Likert Skala
5 = Immer -> 0 Punkte auf der Likert Skala

Dabei gilt, je hoher die Punktzahl, desto besser die Lebensqualitat.

Die Beantwortung dauert ca. eine viertel Stunde.

4.4.1 PedsQL 4.0 Generic Core Skala
Die Generic Core Skala beinhaltet die von der WHO definierten Kernpunkte der
Gesundheit. Dieser allgemeine Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitat besteht

aus insgesamt 23 Elementen. Die 4 Hauptskalen beinhalten Fragen Gber Probleme im

- korperlichen (8 Fragen),
- emotionalen (5 Fragen),

- sozialen (5 Fragen) sowie
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- schulischen (5 Fragen) Bereich.

Bei der Beantwortung der Standard-Version steht im Vordergrund, wie sehr die oben
genannten Schwierigkeiten im letzten Monat eine Einschrankung fur das Kind
darstellten. Zusatzlich gibt es auch die Mdglichkeit der Verwendung einer Akut-
Version, bei der sich die einzelnen Fragen auf die letzten 7 Tage beziehen. Fir die
Beantwortung der verschiedenen Elemente wird bei der Selbst- und
Fremdeinschatzung durch die Eltern bei Kindern zwischen 8 und 18 Jahren eine 5-
Punkte Likert-Skala verwendet (100=nie ein Problem, 75=fast nie ein Problem,
50=manchmal ein Problem, 25=h&ufig ein Problem, O=fast immer ein Problem). Um
den Fragebogen fur die Kinder zwischen 5 und 7 Jahren zu erleichtern steht in dieser
Altersgruppe nur eine 3-Punkte-Likert-Skala zur Verfugung (O=nie ein Problem,
2=manchmal ein Problem, 4=fast immer ein Problem), wobei neben jeder
Antwortmoglichkeit Smileygesichter von traurig bis frohlich den Kindern zum besseren
Verstandnis verhelfen sollen. Die Auswertung des Fragebogens kann nur erfolgen,
wenn mehr als 50 % der Items beantwortet wurden (Desai et al., 2014; Varni et al.,
2005).

4.4.2 Multidimensionale Fatigue Skala

Mudigkeit ist ein haufiges Symptom bei an Krebs erkrankten Kindern wahrend der
Therapie (Ho et al., 2019). Aber auch in der darauffolgenden Zeit stellt es meist noch
ein groRes Problem fir die Betroffenen dar (Mulrooney et al., 2008). Diese Erkenntnis
fuhrte zum Einschluss der Multidimensionalen Fatigue Skala in das
Messinstrumentarium.

Die Entwicklung der Multidimensionalen Fatigue Skala beruht auf der klinischen
Erfahrung in der padiatrischen Onkologie, Beurteilung der aktuellen Literatur bezogen
auf Mudigkeit bei Krebspatienten, Generierung der einzelnen Fragen sowie Vortestung
und folgenden Feldtestung in zwei padiatrischen Krebszentren. Sie besteht aus
insgesamt 18 Elementen mit Unterteilung in die folgenden 3 Gbergeordneten Skalen.

- Allgemeine Erschoépfung (6 Fragen)
- Ruhe- und Schlafbedurfnis (6 Fragen)

- Geistige Ermudung (6 Fragen)
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Die Antwortmdglichkeiten und Auswertungsmethode bleiben identisch zur General
Core Skala 4.0. Ebenso existiert auch hier eine Akut- und Standard-Version
(Panepinto et al., 2014; Varni et al., 2010).

4.4.3 Onkologisches Modul 3.0
Das onkologische Modul umfasst, sowohl in der Akut- als auch Standard Version
insgesamt 8 Skalen. Hiermit erfolgt die Befragung zu Schwierigkeiten in den folgenden
Bereichen:

- Schmerzen (2 Fragen)

- Ubelkeit (5 Fragen)

- Angst vor Untersuchungen (3 Fragen)
- Angst vor Behandlungen (3 Fragen)

- Sorgen (3 Fragen)

- Kognition (5 Fragen)

- Korperliches Erscheinungsbild (3 Fragen)

Kommunikation (3 Fragen)

In der Entwicklung des onkologischen Moduls haben sich durch die Uberprifung die
Zuhilfenahme der Literatur zur Entwicklung von klinischen Instrumenten, der klinischen
Erfahrung und haufigen Anwendung in der padiatrischen Onkologie die oben
genannten Bausteine als valide gezeigt. Damit wurde eine mehrfach getestete auf
padiatrische Krebspatienten abgestimmte Version erstellt, die es ermdglicht die
gesundheitsbezogene  Lebensqualitdit in  dieser besonders  schwierigen

Lebenssituation zu erheben (Varni et al., 2002; Varni et al., 2005).

4.5 Psycho-onkologische Basisdokumentation (PO-Bado)

Im Anschluss an den PedsQL erfolgt dann die Erhebung der PO-Bado. Hierbei wird
die subjektive Einschatzung der Unterpunkte, bzw. der Interviewstil trainiert und
dadurch eine Manipulation der Ergebnisse im Vergleich zu selbst auszufillenden
Fragebogen verhindert. Die PO-Bado ist eine Fremdeinschatzungsskala zur
Ermittlung der subjektiven psychischen Belastung von Krebspatienten. Derzeit
existieren drei Versionen: Die Standardversion (PO-Bado, 17 Items), die Kurzversion
(PO-Bado KF, 7 Items) und die Brustkrebsversion (PO-Bado-BK, 21 Items) (Marten-
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Mittag et al., 2014; Stadelmaier et al., 2014). Jedoch sind diese Fassungen bisher nur
fur Erwachsene validiert. Die Referenzgruppe besteht aus 5865 Erwachsenen mit
einer Krebserkrankung, wobei sich lediglich 21,3% der Befragten in Remission
befanden. Der Uberwiegende Anteil musste sich zum Zeitpunkt der Befragung in den
letzten 2 Monaten einer Therapie unterziehen (Herschbach, 2004, p. S.174).

Mit der jetzigen Arbeit soll eine erste Einschatzung des Einsatzes bei Kindern und
Jugendlichen erfolgen. Vor Anwendung des PO-Bado-Fragebogens erfolgte eine
entsprechende Schulung in der Poliklinik fir Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie durch Herrn Prof. Dr. Herschbach (Herschbach et al., 2008). Die

Befragung erfolgt stets durch dieselbe Person.

4.5.1 Validitat und Reliabilitat der PO-Bado

Die Uberprifung der Standardversion des PO-Bado auf Validitat und Reliabilitat
erfolgte durch die Befragung von 746 erwachsenen Patienten in 68 medizinischen
Einrichtungen. Die Validitat wurde anhand der Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS 3) sowie dem Fragebogen zu Belastungen von Krebskranken (FBK-R23, 6)
erhoben (Knight et al., 2008, p. S.374/375). Es zeigte sich eine Korrelation bei den in
der Endversion enthaltenen Items mit Werten zwischen 0,34 und 0,54. AulRerdem
erfolgte die Uberpriifung der Reliabilitat anhand der Inter-Rater-Reliabilitat und der
Homogenitat der einzelnen Skalen. Auch hier zeigte sich ein sehr gutes Ergebnis mit
einem Cronbach-Koeffizienten von alpha = 0,71 fur die somatische und 0,86 fur die
psychische Komponente. Ebenso erweist sich die Inter-Rater-Reliabilitéat mit Werten
zwischen 0,70 und 0,85 flr die korperlichen und 0,75 und 0,90 fur die psychischen
Items als sehr gut (lediglich im Bereich Hilflosigkeit ergab sich nur ein Wert von 0,52).
Somit erfullt die PO-Bado alle Kriterien fur Validitat (r >= 0.30) und Reliabilitat (>=
0.70). Auch in der Kurzversion zeigte sich in einer Gruppe von 611 Krebspatienten
eine Validitat zwischen 0,43 und 0,67. Lediglich in der Rubrik ,weitere Probleme® war
diese unter 0,30. Die Reliabilitat war mit einem Cronbach-Koeffizienten von alpha =
0,82 ausreichend hoch (Knight et al., 2008).

4.5.2 Durchfuihrung der PO-Bado
Die PO-Bado bietet neben der Selbsteinschatzung durch den PedsQL Bogen
insbesondere auch die Mdglichkeit der Fremdbewertung durch die gespréachsfiihrende

Person. Ziel ist es eine vergleichbare Einschatzung des seelischen Befindens des
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Patienten zu erlangen. Die hier verwendete Kurzversion dauert zwischen 7 und 10

Minuten und enthalt folgende Items:

Stimmungsschwankungen / Verunsicherung / Hilflosigkeit

Erschopfung / Mattigkeit

Angst / Sorgen / Anspannung

Trauer / Niedergeschlagenheit / Depressivitat

Einschréankungen bei Aktivitdten des taglichen Lebens

Weitere Probleme, z.B. im sozialen / familidren Bereich

AulRerdem werden erganzend dazu noch auf einem zusatzlichen Blatt die
medizinischen und demographischen Daten erhoben. In der Kurzversion beziehen
sich die Fragen zum subjektiven Befinden auf die letzten 3 Tage. Ebenso wichtig wie
die Beachtung dieses Zeitfensters ist auch die Ermittlung der Einschrankung unter
einem Symptom und keinesfalls die Symptomstérke an sich. Anschliel3end erfolgt die
Bewertung auf einer funfstufigen Ratingskala (O=nicht, 1=wenig, 2=mittelmalig
3=ziemlich 4=sehr belastend). Neben den berichteten Belastungen sollte die
Bewertung auch den Gesamteindruck und die non-verbalen AuRerungen
miteinschlieBen. Erganzende Materialien, wie z.B. der Interviewleitfaden, das Manual,
eine Interviewschulung sowie ein Computerprogramm zur Dateneingabe und
Auswertung stehen zur Verfigung. Die PO-Bado bietet somit die Mdglichkeit sich
schnell einen Eindruck tber das seelische Befinden des Patienten zu verschaffen und
gegebenenfalls eine psychosoziale Unterstiitzung anfordern (Herschbach, 2004;
Marten-Mittag et al., 2014).

Fur die Auswertung der PO-Bado Bodgen werden die verschiedenen

Antwortmdglichkeiten in eine Likert-Skala transformiert. Dabei gilt folgendes:

,Nicht* = 0 auf der Likert-Skala
~Wenig“ = 1 auf der Likert-Skala
»Mittelmafig" = 2 auf der Likert-Skala
LZiemlich® = 3 auf der Likert-Skala
~oehr = 4 auf der Likert-Skala
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Daraus ergibt sich: Je niedriger die Werte, desto besser ist die physische und / oder
psychische Funktionalitat.

4.6 Datenanalyse

Ich habe die Daten der Befragung pseudonymisiert, computerisiert und mit Hilfe von
Prism 6 fur Mac OS X (Version 6.0h, October 16, 2015) ausgewertet. Alle Daten sind
als Mittelwert + Standardabweichung angegeben. Um der Problematik der Alphafehler-
Kumulierung durch multiples Testen in derselben Stichprobe zu begegnen, wurden
initial Kruskal-Wallis-Tests durchgefihrt, und nur, wenn der Median der Gruppen
untereinander signifikant abwich, wurden weitere Einzeltestungen durchgefihrt
(McKight & Najab, 2010). Der parameterfreie Spearman-Rangkorrelationskoeffizient
wurde fur die Abbildungen 15 bis 16 verwendet, um die einzelnen Fragebogenteile
untereinander sowie mit Patientencharakteristika zu korrelieren (Zar, 2005). Fir die
Abbildungen 17 bis 24 wurden zweiseitige Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests zur
statistischen Testung der Unterschiede zwischen den Patientengruppen durchgefuhrt
(McKnight & Najab, 2010). Statistisch signifikante Unterschiede sind wie folgt
dargestellt: *p<0,05, *p<0,01, **p<0,001, ****p<0,0001.
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5 ERGEBNISSE -TEIL 1

Das Transitionsmodell wurde als Pilotprojekt in der Kinderklinik Miinchen-Schwabing
im speziellen fur onkologische Patienten entwickelt. Es beinhaltet die oben genannten
Anforderungen als Grundlage fur das Programm und beachtet im speziellen die
individuellen Bedurfnisse der an Krebs erkrankten Kinder und ihrer Familien. Der
Transitionsprozess wird dabei h&aufig bei sich in Remission befindlicher Patienten
initiiert, je nach Alter kann jedoch auch bereits wahrend der Therapie damit begonnen
werden. Die Aufnahme in das Transitionsprogramm erfolgt demnach nur nach
Maf3gabe des medizinischen Personals.

5.1 Grundsatze des Transitionsprogramms

Grundsatz des Transitionsprogramms ist es eine optimale Versorgung der
Jugendlichen auch nach ihrem Verlassen der Kinderklinik zu gewahrleisten. Dies kann
nur durch eine enge Zusammenarbeit zwischen Padiatern und Ubernehmenden
Facharzten der Erwachsenenmedizin sowie zwischen Arzten, Patienten und deren
Familien geschehen. Des Weiteren sind altersgerechte und individuell abgestimmte
Einzelschritte mit Forderung der Selbststandigkeit, Abnabelung vom elterlichen
Zuhause, Wissensvermittlung dber die eigene Erkrankung und Therapie,
Gesundheitsvorsorge und Erh6hung der Transitionsbereitschaft notwendig. Dabei soll
die enge Beziehung zum Padiater gel6st und eine neue zum Erwachsenenmediziner
aufgebaut werden. Auf Dauer ist das Ziel die Compliance der Patienten zu erhéhen,
ihre Lebensqualitat zu steigern und eine gute Vorsorgestrategie mit der Verhinderung

von Folgeschaden zu etablieren.

5.2  Aufbau des Transitionsmodells

Das Transitionsmodell folgt einem Konzept, das durch das EinfiUhrungsgesprach mit
Erlauterung der Ziele, einem Stufenmodell und gemeinsamen Visiten, einer Schulung
sowie dem Abschlussgesprach und endgultigem Transfer, gekennzeichnet ist (siehe
Abbildung 2). Um die Erwartungen und Ziele, die Krankheitsgeschichte sowie letztlich
den Fortschritt der Transition schriftich zu  dokumentieren  wurden

Transitionsunterlagen entwickelt, welche in Abschnitt 5.7 ausfuhrlich erklart werden.
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Evaluation des Transitionsstatus

N RN

Padiatrie T A T 2 | Erwachsenenmedizin

EinfUhrungsgesprach Stufenmodell Schulung Gemeinsame Visiten
und Abschlussgesprach

Abbildung 2 Das Transitionskonzept im Uberblick

5.3 Das Einfuhrungsgespréch

Das Einfuhrungsgespréach dient der Erklarung von Aufbau, Zielen und Nutzen des
Transitionsprogramms. Es sollten hierbei der behandelnde Péadiater, der Patient sowie
dessen Eltern oder ggf. andere enge Angehdrige anwesend sein. In diesem Gesprach
wird die Bedeutung der Worter ,Transition“ sowie ,Transfer” sowie der Ablauf des
Programms erlautert. Des Weiteren erfolgt hier die Erhebung der Basisdaten zur
Person, Erkrankung und bis dahin durchgefihrten Therapie anhand eines dafur
vorliegenden Dokumentationsbogens (siehe Unterpunkt 5.8.1, bzw. Abbildung 6).
Ebenso ist es notwendig den Entwicklungsstatus des Kindes festzustellen sowie
besondere gesundheitliche, soziale oder psychische Einschrankungen oder
Handicaps, wie z.B. eine korperliche Schwerbehinderung oder sprachliche Barrieren
festzuhalten.  Von  elterlicher sowie von  Patientenseite  wird eine
Einverstandniserklarung fir die Erhebung von personenbezogenen Daten und der
Teilnahme am Transitionsprogramm eingeholt. Sie ist selbstverstandlich jederzeit
ohne Angaben von Grinden widerrufbar. Einen weiteren wichtigen Bestandteil des
Einfuhrungsgespraches stellt die aktive Einbeziehung des Patienten und seiner
Familie dar. So sollen Wiinsche, Erwartungen und eigene Zukunftsplane besprochen
werden. Hierfiir vorgesehen ist ein Formular (siehe Abbildung 3), welches die Ziele
schriftlich festhalt und diese in den weiteren Gesprachen regelmafig evaluiert. Sowohl
der Patient, als auch die Eltern oder Angehdrigen haben hier die Moéglichkeit Fragen,
Wiinsche oder Vorbehalte zu platzieren, welchen genug Zeit und Raum fir eine
Klarung oder Einbeziehung mit in das Programm gegeben werden sollte.
Zusammenfassend dient das Einfihrungsgesprach dazu, das Transitionsprogramm
als langeren Prozess zu begreifen, der sich mit den Jugendlichen im Laufe der Zeit

entwickelt, ihnen helfen soll zu reifen und ihre eigenen Zukunftsplane zu verwirklichen.
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Das Bestreben besteht daher nicht darin alle Ziele sofort zu erreichen oder
umzusetzen, sondern die Sensibilitat fur die Bedeutung der Transition sowohl bei den
Patienten, als auch bei den Eltern zu starken.

Einfiihrun dch am

der Arzt:

as wiinsc| ir voi sitionsprogramm?

Was bedeutet eigentlich Transition?

Die Transition ist der Weg von der Kinderklinik zur Erwachsenenmedizin. Auf diesem

Weg méchten wir dich begleiten und dir genug Wissen iiber deine Erkrankung, aber auch
genug Selbstvertrauen fir ein selbststiandiges Leben mitgeben. Je nachdem wie alt du
bereits bist, wird der Weg mit uns etwas linger oder kiirzer ausfallen. Aber auch wenn S e
wenig Zeit fiir die Transition ist, werden wir dir alles wichtige fiir deinen Start in der Llterliche Wiinsche:

Erwachsenenmedizin mitgeben.

Was ist der Transfer?

Der Transfer ist der tatsichliche U bergang von deinem Kinderarzt zu deinem neuen Arat
in der Erwachsenenmedizin (sog. Internist). Dabei wird es nochmal ein Gesprich
zwischen den Arzten und auch mit dir zusammen geben. Hier kénnen nochmal letzte Deine Zukunftspline:

Fragen geklart werden.

Ablaufdes Programms

o ' | S ][ e I
und

Abbildung 3 Das Einfiihrungsgesprach

5.4  Das Stufenmodell
Das Stufenmodell stellt das Kernstiick des Transitionsprozesses dar. Es besteht aus
den folgenden drei Saulen, die die Basis flir eine zielorientierte und gelungene

Transition bilden:

- Krankheitsverstandnis und Wissensvermittlung tiber Erkrankung und Therapie

- Forderung der Gesundheitsvorsorge und Begleitung in der

soziopsychologischen Entwicklung

- Wissensvermittlung Uber das Gesundheitssystem und Forderung der

Transitionsbereitschaft

Der Einstieg in das Stufensystem ist abhangig vom Vorliegen einer stabilen Remission
und vom Alter des Patienten. Fruhestens beginnt die Einschleusung in das

Transitionskonzept mit sieben Jahren, wobei hier von einem Kind im Schulalter mit
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entsprechendem Entwicklungsstatus auszugehen ist. Falls eine
Entwicklungsretardierung vorliegt, ist der Transitionsprozess bis zum Erreichen des
Reifealters zuriickzustellen. Sollte der Patient bereits alter als 7 Jahre sein, steigt er
auf der dafur vorgesehen Stufe direkt ein. So steht im Alter von 7 bis 8 Jahren das
.Krankheitsverstandnis und die Wissensvermittiung Uber die eigene Erkrankung und
Therapie® im Vordergrund, im Alter von 9 bis 12 Jahren wird erganzend die ,Férderung
der Gesundheitsvorsorge und Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung®
hinzugefigt und in der letzten Phase von 13 bis 18 Jahren wird die
~Wissensvermittlung Uber das Gesundheitssystem sowie die Forderung der
Transitionsbereitschaft* auf den vorherigen Stufen aufgebaut (siehe Abbildung 4). In
den Stufen 2 bzw. 3 werden jedoch die Stufen 1 bzw. 2 ebenfalls parallel weitergefuhrt

und bearbeitet.

13-18 Jahre

Wissensvermittlung Gber das
Gesundheitssystem
Forderung der Transitionsbereitschaft

9-12 Jahre

Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung
/ Forderung der Gesundheitsvorsorge

7-8 Jahre

Krankheitsverstandnis und Wissensvermittlung Uber die
eigene Erkrankung und Therapie

Abbildung 4 Das Stufenmodell

5.4.1 Krankheitsverstandnis und Wissensvermittlung tber die eigene Erkrankung und
Therapie

Die Basisstufe beinhaltet die Vermittlung des Krankheitsverstandnisses sowie des

Wissens Uber die eigene Erkrankung und Therapie. Dabei geht es in der ersten Stufe

bei den 7 bis 8-Jahrigen hauptsachlich um eine altersgerechte Schulung, z.B. mit Hilfe

von anschaulichem Bildmaterial. Ziel ist es die Erkrankung mit den Auswirkungen auf

den ganzen Koérper, Symptome oder auch die Grundsatze der Therapie kindgerecht

darzustellen.
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Befinden sich die jungen Patienten bereits in der zweiten Stufe, so sollen hier
Fachworter eingefiihrt werden, die z.B. den medizinisch korrekten Namen der
Krankheit oder die Bezeichnung spezieller Therapien einschlie3en. Ebenso gehort die
Wissensvermittlung  Uber  Medikamentennamen, deren  Wirkungen  und
Nebenwirkungen zum Repertoire. Zudem werden die Kinder tber Zweck, Ablauf und
Bezeichnung von Nachuntersuchungen aufgeklart. Dies ist ein wichtiger Grundstein
fur die spatere Forderung der Gesundheitsvorsorge.

In der dritten Stufe beinhaltet die Schulung der Jugendlichen von 13 bis 18 Jahren die
Erklarung der selbststdndigen Medikamenteneinnahme unter Einbeziehung von
Wechselwirkungen — z.B. mit Alkohol oder anderen Medikamenten — des Weiteren
deren Dosierungen bis hin zur Wichtigkeit der Gesundheitsvorsorge sowie Spatfolgen
der Erkrankung. Ebenso gehort der Erwerb von Verhaltensweisen in Notfallsituationen
zur Komplettierung des Wissensmoduls. Viele Jugendliche beschaftigen zudem
Fragen zum Start in das Berufsleben, besonders im Hinblick auf ihre Erkrankung.
Hierbei soll der Jugendliche geschult werden, inwiefern er Informationen Uber seine
Erkrankung dem Arbeitgeber, bzw. Kollegen mitteilen muss oder welche Berufe
maoglicherweise fur ihn nicht geeignet sind. Hinzu kommt eine Vermittlung der
Kontaktdaten von darauf spezialisierten Organisationen (z.B. KONA,
www.krebskindernachsorge.de und JUZO, www.juzo.com).

Eltern und Geschwisterkinder werden dabei aktiv in den Transitionsprozess
miteinbezogen. Die Durchfihrung der Transition erfolgt im Rahmen von ambulanten
oder stationaren Besuchen durch das arztliche Personal. Hier soll ebenso Raum fir
Fragen oder Sorgen von Seiten der Kinder, aber auch ihrer Familien entstehen und
diese zusammen aufgearbeitet werden. Den Arzten steht fir die jeweilige Altersgruppe
der anzustrebende Wissensstand in Form eines Informationsbogens (siehe 13.2) zur
Verfugung. Im Rahmen dieser Gesprache wird mit dem Patienten zusammen ein
Ordner mit einem Teil der Transitionsunterlagen (siehe 5.7) angelegt. Zunachst geht
es dabei um die gemeinsame Bearbeitung des Krankengeschichtenblatts. Im weiteren
Prozess dieser Wissensschulung soll dann zusammen mit dem Patienten die eigene
Erkrankung und Therapie rekapituliert und das 1. Transitionsblatt so Schritt fiir Schritt

ausgefullt werden.
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5.4.2 Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung und F&rderung der
Gesundheitsvorsorge
Die zweite Stufe beinhaltet neben der Forderung der Gesundheitsvorsorge
insbesondere die Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung. Dabei ist ein
offenes Gesprach mit Patienten und Eltern, méglichst zunachst getrennt, anzustreben.
Hierbei sollen Winsche, Ziele und Zukunftsplane erarbeitet, aber auch psychische
oder soziale Probleme sowohl aus elterlicher Sicht als auch von Patientenseite aus
angesprochen werden. Zu diesem Zweck sollte nicht nur das familiare Verhaltnis,
sondern auch schulische oder freundschatftliche Beziehungen eruiert und wenn ndtig
psychologische Unterstutzung in Anspruch genommen werden. Ein weiterer wichtiger
Gegenstand dieser Stufe ist die Beachtung der pubertaren Entwicklung inklusive der
Sexualitdt. Bei onkologischen Patienten ist hier insbesondere auch die Moglichkeit
einer Infertilitdt anzusprechen. Ebenso gehdrt der Umgang mit einem moglichen
Handicap und eine Anpassung der individuellen Unterstitzung in diese Stufe hinein.
Hierbei stellt zudem die Rekrutierung von sozialen Ressourcen, z.B. in Form von
Familie oder Freunden dar. Sie bieten nicht nur Ruckhalt und Verstandnis, sondern
spielen auch als Vorbild fir ein selbstverantwortliches und gesundheitsférderndes
Leben eine groRe Rolle. Bei Auffalligkeiten in der Beziehung zu Eltern bzw. zu
Freunden oder auch in der sozialen Entwicklung ist die Einbindung von Psychologen
anzuraten.
Die Forderung der Gesundheitsvorsorge ist ebenfalls Bestandteil der zweiten Stufe.
Ziel dabei ist es eine hohe Lebensqualitat zu erreichen und zu erhalten. Dabei gliedert
sich dieses praventive Modell in eine Motivations-, Aufklarungs- und
Forderungsphase.
Zunachst wird in der Motivationsphase der Jugendliche fiur das Thema
Gesundheitsvorsorge sensibilisiert. Dabei sollen nicht nur die mdglichen Spatfolgen
einer Krebserkrankung, bzw. deren Therapie, sondern vor allem die Bedeutung der
Pravention und eines gesunden Lebensstils hervorgehoben werden. Dabei ist die
Entwicklungsstufe des individuell zu betreuenden Jugendlichen einzuschatzen und
gegebenenfalls die Motivationsphase in ihrer Lange anzupassen.
In der Aufklarungsphase soll dann die Vermittlung von gesundheitsschadigenden und
-fordernden Verhaltensweisen oder Einflissen besprochen werden. Dazu gehort,
neben der Einnahme von Medikamenten, Alkohol- oder Drogen- auch der
Nikotinabusus sowie der notwendige Schutz vor sexuell Ubertragbaren

Infektionskrankheiten. DarUber hinaus ist den Jugendlichen eine gesunde Ernahrung
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mit der Notwendigkeit von korperlicher Bewegung naherzubringen, falls keine
einschrankenden gesundheitlichen Barrieren dafir bestehen. Neben der korperlichen
Gesundheit soll auch das psychische Wohlbefinden gefordert werden. Dabei kann
jeder Jugendliche fur sich selbst herausfinden, was ihn motiviert, glicklich macht und
eine Selbstbestatigung erbringt. Durch das betreuende psychologische Team werden
hier Vorschlage und Anregungen eingebracht oder bereits bestehende Interessen
sowie das Selbstmanagement weiter ausgebaut. Die Wissensvermittlung Uber
gesundheitsfordernde  Verhaltensweisen sollte dabei im Rahmen einer
Gruppenschulung stattfinden, da hierdurch die Motivation fiur die tatsachliche
Durchfihrung sowie das Durchhaltevermdgen infolge des entstehenden
Gemeinschaftsgefuhls gestarkt wird.

In der Forderungsphase steht die positive Bestarkung und Aufrechterhaltung von
gesundheitsforderndem Verhalten im Vordergrund. Schadliche Einflisse sollten
dennoch thematisiert und tber mdgliche Folgen aufgeklart werden.

Ein  zentraler Bestandteil dieser Phase stellt die Teilnahme an
Vorsorgeuntersuchungen dar, die fur eine erfolgreiche Gesundheitsforderung
unabdingbar sind. Die jungen Erwachsenen werden dabei zunachst noch mit
Terminerinnerungen unterstutzt, im weiteren Verlauf wird die Selbstverantwortung
jedoch zunehmend an die Patienten Gbergeben.

Besondere Beachtung gilt jedoch auch kulturellen, religiosen, sozialen oder
finanziellen Gegebenheiten. Sollte hier ein zusatzlicher Bedarf an Unterstitzung
vorhanden sein, ist das Hinzuziehen von Sozialdienst, psychologischen Kollegen oder
auch Selbsthilfegruppen anzustreben.

In der Schulung wird diese Problematik ebenfalls aufgegriffen und dabei Strategien fur
ein selbstverantwortliches Leben mit Nutzung der eigenen sozialen Ressourcen

entwickelt (siehe 5.6).

5.4.3 Wissensvermittiung Uber das Gesundheitssystem und Forderung der
Transitionsbereitschaft

In der dritten Stufe stehen die Wissensvermittlung ber das Gesundheitssystem, bzw.

die Erwachsenenmedizin sowie die FoOrderung der Transitionsbereitschaft im

Vordergrund. Die Vermittlung von Wissen uber das Gesundheitssystem stellt einen

wichtigen Grundstein fir die Durchfiihrung der Transition dar. Nur so kann sich der

Jugendliche in der Erwachsenenmedizin zurechtfinden und eine dauerhafte

Anbindung erfolgen. Dabei soll der Aufbau des Gesundheitssystems inklusive dem
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Hausarzt-, bzw. Facharztsystem, den verschiedenen Fachrichtungen sowie dem
Unterschied zwischen stationdrer und ambulanter Betreuung erlautert werden. Dies
wird durch die Sozialpddagogen im Rahmen der Schulung erfolgen. Des Weiteren
werden dem Patienten die verschiedenen Vorgehensweisen und Mdglichkeiten bei
ambulanter Betreuung in einer Klinik versus der ambulanten Betreuung in einer Praxis
erlautert. Ebenso stellt die Kenntnis Uber die eigene Krankenkasse und deren
Leistungsspektrum einen weiteren wichtigen Lernpunkt dar.

Dabei geht es nicht nur um Kontaktherstellung zu einem neuen Arzt, sondern auch um
die selbststdndige Informationsbeschaffung und Problemlésung in allen
gesundheitlichen Belangen.

Die Forderung der Transitionsbereitschaft stellt den letzten wichtigen Punkt im
Rahmen des Stufenmodells dar. Hierbei kommt neben der Vorbereitung des
eigentlichen Transfers auch dem Ablésungsprozess von Padiatern und elterlichem
Zuhause eine groRe Bedeutung zu. Jedoch sind nicht nur die Eltern dafir zu
sensibilisieren, auch das gesamte medizinische Personal muss fur die Ubergabe und
das Loslassen bereit sein. Dabei soll die Geschwindigkeit dieses Prozesses individuell
auf den Patienten abgestimmt sein, und eventuell bei Angsten oder
Entwicklungsproblemen verlangsamt werden. Des Weiteren erfolgt die Vorbereitung
auf die gemeinsamen Visiten mit den Internisten. Hierbei sollen Ablauf, Ziele und
Nutzen unter Einbeziehung der Winsche, Plane und Vorstellungen des Patienten
erklart werden. In diesem Gesprach werden nochmals die Unterschiede zwischen
Kinder- und Erwachsenenmedizin hervorgehoben und erlautert. Ebenso stellt die
konkrete Erarbeitung von Zukunftsplanen sowie deren Umsetzung mit
Perspektivenentwicklung  einen  wichtigen  Schritt in  Richtung eines
selbstverantwortlichen Lebens dar. Neben den oben aufgefiihrten Bausteinen gehort
zu dieser Phase ebenfalls die Aushandigung und Erlauterung des dritten
Transitionsblatts (siehe Abbildung 9) mit Kontaktdaten der behandelnden Kinderarzte,
Onkologen, Psychologen und anderen Fachéarzten. Sie bieten den Jugendlichen und
tibernehmenden Arzten Orientierung fir Rickfragen oder sind Anlaufstation fir

diverse Problematiken, die im Rahmen des Transfers entstehen koénnen.

5.5 Evaluation des Transitionsstatus
Die Evaluation des Transitionsstatus ist eine objektive Methode um den Fortschritt des
Patienten im Transitionsprozess zu messen, aber auch mogliche Defizite in den

einzelnen Bereichen des Stufenmodells aufzudecken. Somit gibt die Auswertung der
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einzelnen Bereiche dem betreuenden medizinischen Personal Auskunft Gber den
aktuellen Stand im Transitionsprozess, so dass — wenn notig — weitere Mal3nahmen
zur Unterstutzung aktiviert werden kdnnen.

Die Evaluation wird am Anfang zur Ermittlung des Ausgangsstatus sowie mindestens
einmal pro Jahr von arztlichem Personal durchgefiihrt. Dabei stellen Wissensstand,
psychosoziale Entwicklung und Foérderung der Transitionsbereitschaft, bzw.
Gesundheitsvorsorge die drei Kernpunkte dar. Dabei konnen pro Bereich
unterschiedlich viele Punkte erreicht werden. Eine gute Transitionsbereitschaft kann
nach dem Stufenmodell somit nur in Stufe 3 erreicht werden und ist damit indirekt an
das Alter des Patienten gekoppelt. Die Einteilung erfolgt anhand einer Skala
(siehe Abbildung 5). Wenn sich fur alle drei Kernpunkte ein Transitionsstatus im
grinen Bereich der Skala feststellen lasst, ist von einer adaquaten

Transitionsbereitschaft auszugehen.

- 3-4 Punkte 5-6 Punkte
Wissen
PedsQL/ 0-8 Punkte 9-16 Punkte 17-24 Punkte

o HEEEEEN NN

- 0-2 Punkte 3-4 Punkte 5-6 Punkte
Checkliste | | | |

i

Abbildung 5 Evaluation des Transitionsstatus

5.5.1 Evaluation des Wissensstatus

Fur die Ermittlung des Wissensstandes werden maximal 6 Punkte vergeben. Es sollen
dabei Fragen Uber die eigene Erkrankung und Therapie in allen drei Stufen, Uber die
Gesundheitsvorsorge in Stufe 2 und 3 sowie Uber das Gesundheitssystem in Stufe 3
gestellt werden. Somit ergeben sich in Stufe 1 drei Fragen uber die Erkrankung und
Therapie. Pro richtige Antwort der Fragen werden 2 Punkte verliehen und je nach
Ergebnis auf der Skala (siehe Abbildung 5) eingezeichnet. In Stufe 2 werden zwei
Fragen U(Uber Erkrankung und Therapie sowie eine Frage Uber die
Gesundheitsvorsorge gestellt und wie in Stufe 1 bewertet. Die Stufe 3 beinhaltet neben
der Wissensuberprifung von Erkrankung, bzw. Therapie sowie Gesundheitsvorsorge
mit je einer Frage, auch die Uberpriifung von Wissen iiber das Gesundheitssystem mit
ebenfalls einer Frage. Auf der Skala lasst sich nach Eintragen der Punkte somit direkt

ablesen ob noch Bedarf an einer intensiveren Schulung besteht.
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5.5.2 Evaluation des soziopsychologischen Status

Sobald sich der Jugendliche in Stufe 2 des Stufenmodells befindet, soll neben dem
Wissen auch der soziopsychologische Status abgefragt werden. Dies geschieht
anhand des PO-Bado Kurzfragebogens, der die in Abbildung 6 aufgefuhrten Kriterien
Uberpruft oder mithilfe des PedsQL-Fragebogens. Der PO-Bado wurde in dieser Studie
zwar angewendet, jedoch statistisch nicht ausgewertet.

PO-Bado-KF

Ihre Angaben sollen sich auf das subjektive Erleben des Patienten in den letzten drei Tagen beziehen.

Psychosoziale Belastungen

mittel-
Der Patient / die Patientin leidet unter .. nicht  wenig maRig ziemlich sehr
... Erschopfung / Mattigkeit. O. O, . s i
... Stimmungsschwankungen / Verunsicherung / Hilflosigkeit. O O O O O
... Angst / Sorgen / Anspannung. m O O O O
... Trauer / Niedergeschlagenheit / Depressivitat. O O JiE] O O
... Einschrankungen bei Aktivitaten des taglichen Lebens. O O O O O 8
o
o~
... weiteren Problemen, z.B. im sozialen / familiaren Bereich. O O O O O S
£
——— =
Indikation 8
©
- a
Ja Nein 8'
Bei dem Patienten besteht aktuell eine Indikation fiir professionelle o
psychosoziale Unterstiitzung. ] O |e

Abbildung 6 PO-Bado Kurzfragebogen (Herschbach et al., 2008, p. 594)

Bei der ca. 10-mindtigen Befragung kommt dem Leidensdruck der verschiedenen
Symptome in den letzten drei Tagen eine besondere Bedeutung zu. Die Haufigkeit, mit
der z.B. Erschopfung, Mattigkeit, etc. erscheinen, tritt dabei in den Hintergrund.
Vielmehr qilt das Hauptaugenmerk der Einschrankung, die durch das Symptom
hervorgerufen wird. Im PO-Bado Kurzfragebogen tragt der zustandige Arzt zunachst
auf einer Skala mit den Punkten ,nicht, wenig, mittelmaRig, ziemlich oder sehr” die
zutreffende Antwort ein (siehe Abbildung 6). Anders als im PedsQL-Fragebogen
aufgefihrt, gilt hier: Je weniger Einschrankungen es gibt, desto mehr Punkte kénnen
erzielt werden. Dabei gilt folgendes:

- ,Nicht* entspricht 4 Punkten
- ,Wenig“ entspricht 3 Punkten
- ,MittelmaRig“ entspricht 2 Punkten

- Ziemlich® entspricht 1 Punkt
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»~oehr’ entspricht 0 Punkten

Die Summe der einzelnen Kategorien ergibt dann die Gesamtpunktzahl, die wiederum
auf der Evaluationsskala eingetragen werden kann. Hier qilt: Je hoher die
Gesamtpunktzahl, desto besser ist der soziopsychologische Zustand. Eine sofortige
Interventionsbedurftigkeit besteht falls der Arzt zweimal das Kastchen ,ziemlich® oder
einmal das Kastchen ,sehr® ankreuzt. Dann ist eine sofortige psychologische
Anbindung indiziert. Es ist ebenfalls eine genaue Lokalisierung der Problematik durch
die verschiedenen abzufragenden Kernpunkte gewahrleistet.

Des Weiteren ist die Benutzung des PedsQL-Fragebogens zur Einschatzung des
psychologischen Status des Patienten geeignet. Hierbei gilt ebenfalls, je hoher die
Punktzahl, desto weniger Einschrankungen. Die Punkteverteilung erfolgt analog zu
oben genanntem Schema. Es werden aus dem Generic Core Modul im Teilbereich
Probleme mit Gesundheit und Aktivitaten die Fragen 1 und 5 sowie aus dem
Fragenkatalog zu Stimmung und Gefiihlen die Fragen 2 und 4 ausgewahlt. In den
Teilbereichen Probleme mit anderen Jugendlichen und Probleme in der Schule sollen

die Jugendlichen dann jeweils die Frage 1 beantworten.

5.5.3 Evaluation der Transitionsbereitschaft und Gesundheitsvorsorge

In der dritten und letzten Stufe komplettiert die Evaluation der Transitionsbereitschaft
und Gesundheitsvorsorge das Modell des Transitionsstatus. Hierbei werden anhand
einer ,Checkliste” dem Jugendlichen Aufgaben gestellt, die seine Selbststandigkeit,
sein Selbstmanagement sowie seine Bereitschaft fur den Transfer und die

Gesundheitsvorsorge Uberprifen. Dazu gehdren die folgenden Aufgabenstellungen:

1. Kontaktdaten der behandelnden Arzte ausfindig machen

2. Kontaktaufnahme zu unbekannten Arzten (z.B. bei Umzug in eine andere Stadt)
3. Sprechstunden ausfindig machen und einen Termin vereinbaren

4. Besorgung und Einlésung eines Rezepts

5. Benennung von Bezeichnung, Kontaktperson und Leistungsspektrum der

Krankenkasse

6. Durchfiihrung von mindestens einer Vorsorgeuntersuchung
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Pro erledigter Aufgabe wird ein Punkt vergeben und auf der Skala zur Evaluation des
Transitionsstatus eingetragen. Je mehr Punkte erreicht werden, desto besser ist die
Vorbereitung auf den bevorstehenden Transfer. Die Abarbeitung der Checkliste ist
vorrangig fur die letzten zwei Jahre vor Ubergabe des Patienten an die Kollegen der
Erwachsenenmedizin vorgesehen. Die Aufgaben geben den Jugendlichen auf der
einen Seite einen gewissen Rahmen vor, die Erfullung basiert jedoch vollstandig auf
der bis dahin erarbeiteten Selbststandigkeit und der Bereitschaft zur
Gesundheitsvorsorge.

5.6  Die Schulung

Um sowohl das érztliche Personal zu entlasten und zudem das volle Spektrum des
Transitionsprozesses in konzentrierter Form mit den Patienten besprechen zu kénnen,
wurde eine Schulung als Zwischenstufe vor dem endgultigen Transfer eingefuhrt.
Hierbei werden die Patienten, die zeitnah in die Erwachsenenmedizin Uberfihrt
werden sollen, sowie deren Eltern eingeladen. Die Schulung wird von einem Arzt,
einem Sozialpadagogen, der mit rechtlichen und sozialen Fragen vertraut ist, sowie
von einer Psychologin durchgefihrt. In einer circa dreistiindigen Schulung werden nun
die Themen des Stufenkonzepts besprochen. Dabei wird Uber den Umgang mit der
Erkrankung, tber Krankheitswissen, aber auch tber die Ubernahme und Ubertragung
von Verantwortung gesprochen. Da sich viele Patienten zu diesem Zeitpunkt auf dem
Sprung von der Schule ins Arbeits- oder Studienleben befinden, sind auch rechtliche
und soziale Fragestellungen, z.B. in Bezug auf den Arbeitgeber oder auf den Umgang
mit dem Kollegium, bedeutsam. Ebenso werden die Fragen nach einem adaquaten
Hausarzt und weiterbetreuenden Onkologen sowie bezuglich der Wahrnehmung der
notwendigen Vorsorgetermine und des Umgangs mit der Krankenkasse thematisiert.
Zudem ist in diesem Rahmen auch das Eingehen auf sehr individuelle Problematiken
mdoglich. Hiernach kénnen Defizite noch vor dem Transfer erkannt und behoben oder
auch zusatzliche Hilfsangebote installiert werden.

Im Teil der psychologischen Exploration steht insbesondere die Ubernahme der
Verantwortung, Strategien fir den Abnabelungsprozess sowie auch das Erkennen von
psychischen und physischen Warnsymptomen im Vordergrund. Hierbei sollen
insbesondere die Eltern zu Wort kommen und ihre Sorgen bezlglich des endgultigen
Ubertragens der Verantwortung auBern kénnen. Ein Austausch zwischen Eltern und
den Jugendlichen untereinander erbringt oft die Erweiterung von unterschiedlichsten

Strategien zur Bewaltigung dieser besonderen Situation. So spielt auch die
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Gruppendynamik wahrend der Schulung eine groBe Rolle. Durch das
Zusammenkommen von Patienten mit unterschiedlichen Krebsformen stehen auch
Bewaltigung von schwierigen sozialen Situationen oder der Umgang mit einem
Handicap im Vordergrund. So kénnen die Patienten auch von den Erfahrungen der
anderen profitieren und sich untereinander austauschen.

Als Leitfaden fir die Schulung stehen Schulungsunterlagen von between
(www.between-kompas.de) zur Verfugung, die fur die Transition von onkologisch
erkrankten Kindern und Jugendlichen modifiziert wurden (Ernst G, 2016) (Anhang
13.7). Fir die Benutzung zu diesem Zweck und Modifikation wurde die Erlaubnis der
Autoren eingeholt.

In dem Handout sollen z.B. graphisch in einem Kreis prozentual die
Verantwortlichkeiten fur Vorsorgeuntersuchungen durch die Eltern und durch den
Patienten eingezeichnet werden, um auch bildlich die Verteilung zu veranschaulichen.
Daraus kénnen noch mogliche bestehende Differenzen eruiert werden. Ebenso gibt es
ein kleines Quiz, welches den Wissensstand tberprifen soll. Ein Kapitel widmet sich
dem direkten Transfer zum Internisten und Hausarzt, ebenso werden Themen zur
Gesundheitsvorsorge aufgegriffen. Des Weiteren werden Stressfaktoren benannt
sowie Entspannungstechniken erklart und zusammen anhand eines Beispiels
durchgefuhrt.

Somit werden die Kernpunkte des Transitionskonzepts praktisch aufgegriffen und die
Patienten erhalten in schrifticher Form nochmals Informationen zu rechtlichen,
sozialen und beruflichen Fragen.

Es erfolgt zu Beginn eine schriftliche Befragung beziiglich der Erwartungen der
Teilnehmer zu den Schulungsinhalten. Am Ende wird eine schriftliche Evaluation zum
Erreichen des Informationszugewinns, der Gestaltung und Organisation der Schulung
durchgefiihrt. Hierdurch kann eine stetige Verbesserung erfolgen.

Die Schulung wurde in diesem Format bereits mit 12 Patienten durchgefihrt. Eine
statistische Auswertung der Evaluationen ist aufgrund der Fallzahl bisher nicht mdglich

gewesen, sollte jedoch im Verlauf bei einer steigenden Anzahl durchgefihrt werden.

5.7 Gemeinsame Visiten und Abschlussgesprach

Den Abschluss des Transitionsmodells und schrittweisen Ubergang in die
Erwachsenenmedizin stellen die gemeinsamen Visiten und das Abschlussgesprach
dar. In einer interdisziplindren Konferenz werden die zu Gbergebenden Falle zun&chst

auf fachlicher Ebene zwischen Padiater und Onkologen besprochen und eventuelle
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Ruckfragen geklart. In den darauffolgenden gemeinsamen Visiten sind der zustandige
Padiater, der Patient, eventuell Eltern oder Angehdrige sowie der Ubernehmende
Onkologe anwesend. Hierbei steht zunachst die Bekanntmachung sowie die
Vertrauensbildung zwischen Patient und Arzt im Vordergrund. Ebenso sollen eine
eventuelle aktuelle Symptomatik oder psychosoziale Problematiken angesprochen
werden. Dabei wird auch eine Kopie der Transitionsunterlagen an den
Ubernehmenden Arzt ausgehandigt. AuRerdem werden auch im Verlauf der nachsten
Visiten die weiteren  Vorgehensweisen, wie z.B. der Ablauf von
Nachsorgeuntersuchungen, geklart. Ein weiterer wichtiger Bestandteil stellt die
Moglichkeit der Platzierung von Fragen oder Wiinschen von Seiten des Patienten dar.
Der Padiater sollte im Verlauf eruieren, ob die neue Arzt-Patienten-Beziehung
beiderseits als gut befunden werden kann. Sollte dies nicht zutreffend sein, ist eine
andere L6sung im Sinne eines anderen betreuenden Arztes zu finden. Ebenso gilt es
fur die Eltern sich zunehmend aus den Besprechungen mit dem
Erwachsenenmediziner zurtickzuziehen. Die gemeinsamen Visiten sind fir das letzte
Jahr vor dem eigentlichen Transfer anberaumt und sollten so oft durchgefiihrt werden,
bis eine zufriedenstellende neue Bindung aufgebaut werden konnte und sowohl aus
Sicht des Patienten, als auch von arztlicher Seite her einer Ubernahme nichts mehr im
Wege steht.

Im Abschlussgespréach des Padiaters mit seinem Patienten sollte sichergestellt sein,
dass alle notwendigen Transitionsunterlagen ausgehandigt und offene Fragen
ausfiihrlich besprochen wurden. Dies stellt letztlich die abschlieRende Ubergabe aller
gesundheitlicher Belange und somit den Transfer in die Erwachsenenmedizin dar.

Im Rahmen des Pilotprojektes wurden an der Kinderklinik Minchen-Schwabing sechs
Patienten zwischen 18 und 21 Jahren in die Erwachsenenmedizin transferiert. Hierzu
konnte eine Kooperation mit einer onkologischen Praxis in Minchen aufgebaut
werden, die einer Ubernahme der Patienten zustimmte. Im Vorfeld erfolgte die
interdisziplinare Besprechung der zustandigen Padiater mit dem niedergelassenen
Kollegen, um auf fachlicher Ebene mégliche Rickfragen zu klaren oder spezielle den
Gesundheitszustand des Patienten betreffende Informationen auszutauschen. Mit den
Patienten wurden die Termine in der onkologischen Praxis zusammen mit den
padiatrischen Arzten festgelegt. Hier konnten im Sinne des Abschlussgesprachs
Fragen, Beflrchtungen oder Wiinsche gedul3ert und besprochen werden. Aul3erdem
wurden nochmals die weiteren Schritte erklart sowie die vollstandigen

Transitionsunterlagen sowohl an den Patienten, als auch an die Praxis in Kopie
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Ubergeben. Danach komplettierte die alleinige Unterhaltung zwischen dem
zustandigen Onkologen und dem Patienten sowie eine kurze korperliche

Untersuchung zur Bestandsaufnahme den Transfer in die Erwachsenenmedizin.

5.8 Die Transitionsunterlagen

Die Transitionsunterlagen sind ein wichtiger Bestandteil des Prozesses hin zur
Erwachsenenmedizin. Sie bieten neben den notwendigen fachlichen Informationen
auch eine Orientierung und Weiterbildung fur die jungen Patienten. Ausgehandigt
werden die vollstandigen Transitionsunterlagen im Rahmen der gemeinsamen Visiten
und des Abschlussgespréches und verbleiben bei dem Patienten. Dabei sollten Kopien

an die betreuenden Arzte ausgehandigt werden.

5.8.1 Krankengeschichte des Patienten — das erste Transitionsblatt

Im ersten Transitionsblatt ist die ausfuhrliche Krankengeschichte des Patienten
aufgefiihrt (siehe Abbildung 7). Hierbei werden neben persodnlichen Daten, Diagnosen
und Therapien auch Folgeerkrankungen sowie die genaue Medikation angegeben.
Dieses Blatt soll Schritt fur Schritt im Transitionsprozess gemeinsam mit dem
Patienten ausgeflllt werden. Es wird in einem Ordner zusammen mit den anderen
Transitionsunterlagen abgelegt und immer wieder vervollstandigt. So wird ein
interdisziplinarer  Informationsfluss  des  stattgehabten Krankheitsverlaufs

gewahrleistet.
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Zusammenfassung der Krankengeschichte

Es

|

PERSONLICHE DATEN

Name:

Vorname:

Geburtsdatum:

Telnr:

Handynummer:

E-Mail:

Name Angehoriger:

Telefonnummer:

Diagnosen:

Boe oo e

Datum Erstdiagnose:

Nebendiagnosen:

Histologie :

Datum:

Pathologisches Institut:

Molekulargenetik:

Therapie: 1

2
3
+
5

Kommentare:

Untersuchung

Knochenmarksbiospie

Art der Bildgebung:

Immunphinotypisierung

Herzecho

Tumormarker

Virus-Serologie

HIV

[unv

lHCV

| ERV

v

Kommentare:

Grofe: incm  Gewicht vor Therapie:

inkg T Gewicht nach Therapie:

inkg

Einschluss in klinische Studic

Oja
Name:
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STAMMZELLTRANSPLANTATION
O Allogen 0 Autolog Remissionsstatus:

Datum der SZT: [ Complete Remission

Konditionierung: 0 Partial Remission
[ Stable Discase

Zellzahl des Transplantats: [ Progression

Manipulation: Ojm I NEIN

WELCHE:

Engraftment: Datum:

Graft failure: OJA [ NEIN

GVHD: Grad:

Darm: Haut:
Leber: Andere:
CHEMOTHERAPIE
Start der Chemotherapie: Ende der Chemotherapie:
Chemotherapeutikum Dosicrung Zyklen Datum Dosisreduktion

1A C1NEIN
Ursachen:
0 O NEIN
Ursachen:
o O NEIN
Ursachen:

Beendigung der Chemotherapie:

Ursachen: 0 Abgeschlossenc Therapie [ Toxizitit

[ Progression der Krankheit [ Komorbiditit
STRAHLENTHERAPIE

Datum:

Daver:

Bestrahlte Region:

Strahlendosis:

Spatfolgen der Therapie

Kardial: Pulmonal:

Gastroenterologisch: Neurologisch:

Endokrinologisch: Muskuloskelettal:

Abbildung 7 Das erste Transitionsblatt

5.8.2 Nachsorgeuntersuchungen — das zweite Transitionsblatt

Im zweiten Transitionsblatt sind die notwendigen individuell auf den

Patienten

angepassten Nachsorgeuntersuchungen aufgefuhrt (siehe Abbildung 8). Dabei ist

neben der durchzufihrenden Untersuchung auch die Terminplanung aufgefuhrt. Das

Transitionsblatt dient zusétzlich der eigenen Uberprifung, da die einzelnen Termine
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abgehakt oder vom Arzt unterschrieben werden kénnen und so ein Uberblick tber
noch nicht durchgefiihrte Nachsorgeuntersuchungen besteht.

Nachsorgeplan fiir: , geb.am

Allgemeine kérperliche Untersuchung

BB/ Ditf.BB/ periphere Immunologie

Allgemeine BE ' + Urin?

Virusscrologie 3 / Impftiter

EKG / Echokardiogramm

Sono Schilddriise
Sono Abdomen
Chimérismus

Spermiogramm

Ophthalmologisches Konsil

Audiometrie

Dermatologisches Konsil

Nachsorge Strahlentherapie

Neuropsychologische Testungen

Lebensqualitat

1 Aligemeine BE: BB, CRP, BSG, Bili, GPT, GOT, y-Gt, Crea, AP, LDII, Amylase, Ferritin, Immunglobuline, Elektrolyte, Bikarbonat, TSII, iT3, T4
2 Urinstatus, Phosphat, Kreatinin, Calcium, Glucose
SHBV, HCV, HIV; CMV, EBV

Abbildung 8 Das zweite Transitionsblatt

5.8.3 Netzwerk - das dritte Transitionsblatt

Im letzten Transitionsblatt, das ebenfalls beim Patienten verbleibt, sind samtliche
Kontaktdaten von Arzten oder anderen Institutionen niedergeschrieben, die den
Jugendlichen wahrend seiner Erkrankung begleitet haben (siehe Abbildung 9). So
kann der betreuende Internist bei Riuckfragen schnell die richtigen Ansprechpartner
finden und die Kontaktdaten von weiteren Fachéarzten eintragen. Damit ist
gewahrleistet, dass der Informationsfluss von Padiatrie zur Erwachsenenmedizin, aber
auch zwischen Internisten und anderen Facharzten unkompliziert stattfinden kann.
AuBerdem sind Internetseiten mit fundiertem Informationsgehalt sowie eventuell

Selbsthilfegruppen aufgefihrt.
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=

ONKOLOGISCITES / PADIATRISCHES TEAM STUDIENZENTRALE
Ansprechpartner: Ansprechpartner:
Kontakt: Kontakt:
HAUSARZT PHYSIOTHERAPIE

| Ansprechpartner: Ansprechpariner:

Kontakt: Kontakt:

FACTIARZTE PSYCHOLOGISCITE BERATUNG

| Facharzl: Konlakl: Sozialpddialrisches Zenlrum

Kontakt: Parzival 16 / 80801 Miinck

Tel.nr: 089 / 3068 - 5800

Facharzl: ERNAIIRUNGSBERATUNG

| Kontakt:
Ansprechpartner:
Kontakt

| Facharzt:

Kontakt:
| INFORMATIONSSEITEN IM INTERNET

WWW.
| SELBSTHILFEGRUPPEN

Ausprechpartner: Aunsprechpartner:

Kontakt: Kontakt:
NOTFALLNUMMER: 112 O

Abbildung 9 Das dritte Transitionsblatt
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5.8.4 Informations- und Dokumentationsbogen fur Arzte

Die Informationsbdgen fiir die betreuenden Padiater stellen einen Leitfaden fir das
Stufenmodell des Transitionskonzeptes dar. Dabei werden insbesondere die zu
vermittelnden Inhalte detailliert aufgefuhrt (siehe 13.2). Die Dokumentationsbégen
dienen der Erhebung von Stammdaten des Patienten, Diagnose, Therapieform sowie
speziellen gesundheitlichen Bedirfnissen (siehe Abbildung 10). Ebenso sind hier der
PO-Bado-Fragebogen, die Checkliste sowie der Transitionsverlauf anhand des
Evaluationsbogens (siehe Abbildung 11) enthalten.

Checkliste
Persénliche Daten
Name, Nememe: 1. Kontaktdaten der behandelnden Arzte ausfindig machen
O Erledigt Unterschrift Arzt:
Angehbrige: 2. Kontaktaufnahme zu unbekannten Arzten (z.B. bei Umzug in eine andere Stadt)
O Erledigt Unterschrift Arzt:
3. Sprechstunden ausfindig machen und einen Termin vereinbaren
E-Mail: [0 Erledigt Unterschrift Arzt:
4. Besorgung und Einlisung eines Rezepts
O Erledigt Unterschrift Arzt:
Diagnosen/ Datum ED: 5. von und L der
Krankenkasse
O Erledigt Unterschrift Arzt:
6. D d von mi einer
0 Eredigt Unterschrit Arzt:

Therapie:

Gesundheitliche (physisch wie psychisch) Besonderheiten:

Einverstandnis liegt vor : O n [ New

Abbildung 10 Basisdaten und Checkliste

5.8.5 Der Evaluationsbogen

Der Evaluationsbogen dient der Uberprifung des Transitionsstatus. Es erfolgt
demnach, wie oben beschrieben, die Uberpriifung der drei Teilbereiche je nach
aktueller Stufe und das Eintragen der Punktezahl. Dabei zeigt der rote Bereich einen
ungendgenden, der gelbe einen ausreichenden bis befriedigenden und der grine
Bereich einen guten bis sehr guten Transitionsstatus an. Die Voraussetzungen fr den
Transfer sind erreicht, wenn mindestens zwei der drei Skalen im grtinen und héchstens

eine davon im gelben Bereich vorliegt (siehe Abbildung 11). So ist es den Arzten nicht
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nur moglich den Transitionsstatus zu Uberprifen, es werden ebenfalls sofort die
problematischen Bereiche ersichtlich und konnen vermehrt gefordert, bzw. im
Transitionsprozess besser integriert werden. Dazu zahlt, z.B. bei einem kritischen PO-
Bado- oder PesQL-Ergebnis die Anknipfung an das sozialpadiatrische Zentrum, bzw.
eine psychologische Beratung.

Evaluationsbogen

4. Evaluation am:

Durchgefiihrt von:

heiten:

0-2 Punkte 3-4 Punkte 5-6 Punkte

0-2 Punkte

l 9-16 Punkte ] 17-24 Punkte

[ [T e

3-4 Punkte 5-6 Punkte

Checkliste

5. Evaluation am:

Durchgefiihrt von:

Besonderheiten:

0-2 Punkte

3-4 Punkte 5-6 Punkte

| 9-16 Punkte I [ 17-24 Punkte |

[T [

3-4 Punkte 5-6 Punkte

6. Evaluation am:

Durchgefiihrt von:

Besonderheiten:

0-2 Punkte 3-4 Punkte 5-6 Punkte

9-16 Punkte | [ 17-24 punkte
T e
| 0-2punkte | 3-4 Punkte 5-6 Punkte

Abbildung 11 Evaluationsbégen

5.9 Organisatorische Komponenten des Transitionskonzepts

Um den Organisationsaufwand des Transitionskonzepts besser an den arztlichen
Alltag anzupassen, wird ein ,Transitionsmanager® mit den Aufgaben der reibungslosen
Durchfihrung betraut. Hierunter fallen alle organisatorischen Belange, wie z.B. das
Vorbereiten von Transitionsunterlagen oder die Vereinbarung von Terminen mit
Patienten und gegebenenfalls den Eltern. Ebenso gehért das Eintragen von
Basisdaten in die Transitionsbdgen, die Koordination der gemeinsamen Visiten mit
dem Erwachsenenmediziner oder fur Sammelschulungen zu den Aufgaben des
Transitionsmanagers. Dies soll die Arzte und auch das Pflegepersonal von der

burokratischen Komponente entlasten und gleichzeitig der Prozessqualitéat dienen.

52



Ergebnisse

Fur die Durchfuhrung des PO-Bado ist eine Schulung notwendig. Sie dauert in etwa
60 bis 90 Minuten und beinhaltet das Training der richtigen Anwendung uber zuvor
ausgewahlte Standard-Fallbeispiele. Der PO-Bado kann durch ein geeignetes anderes
Instrument zur Erfassung soziopsychologischen Status, wie z.B. dem PedsQL-

Fragebogen, ersetzt werden.

5.10 Praktische Durchfihrung

Im Rahmen des Pilotprojektes wurden an der Kinderklinik Miinchen-Schwabing sechs
Patienten zwischen 18 und 21 Jahren in die Erwachsenenmedizin transferiert (siehe
5.7). Des Weiteren erfolgte die Aufnahme von 13 minderjdhrigen Patienten in das
Transitionsprogramm. Zusammen mit den Eltern wurden im Einfihrungsgesprach das
Konzept sowie gesundheitliche Besonderheiten besprochen und die schriftliche
Einverstandniserklarung eingeholt. Bei diesen jungen Patienten soll das
Transitionskonzept wie oben beschrieben durchgefuhrt und somit auch auf
Praktikabilitat geprtft werden. Die Transitionsunterlagen sind vollstandig angelegt und
den Akten hinzugefligt worden. Es erfolgte eine Einweisung des arztlichen Personals
zur Handhabung und Durchfiihrung des Stufenmodells sowie der Evaluationen. Im
weiteren Verlauf soll so nicht nur eine gute Transition in die Erwachsenenmedizin

ermdoglicht, sondern insbesondere auch eine sehr gute Lebensqualitat erreicht werden.
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6 ERGEBNISSE - TEIL 2

Der zweite Teil der Ergebnisfindung befasst sich mit der statistischen Analyse der
Lebensqualitat mithilfe der PedsQL- und PO-Bado-Bdgen. Die Erfassung der
Lebensqualitat Uber den PedsQL-Fragebogen soll ein Verlaufsparameter zur
Evaluation des Transitionskonzeptes darstellen. Der PO-Bado wird als Instrument fur
die aktuelle psychosoziale Situation wahrend des Transitionsprozesses eingesetzt,
wobei hierbei keine ausreichend hohen Patientenzahlen generiert werden konnten, um
eine statistische Auswertung zu erméglichen.

Insgesamt wurden 18 Patienten fur die Auswertung des PedsQl-Fragebogens
einbezogen (siehe 4.3).

6.1 Charakterisierung des Patientenkollektivs anhand der Einzelscore-Verteilung
In Abbildung 12 werden die kumulierten Antworten der drei gro3en Fragebégen
(Generic Core Modul, Multidimensionale Fatigue Skala und Cancer Modul) dargestellt.
Im Generic Core Modul (80,0 + 18,5) zeigt sich eine hdohere Durchschnittspunktezahl
als in der Fatigue-Skala (72,8 £ 14,1), jedoch auch eine relativ hohe Streuung der
Antworten. Des Weiteren fand sich im onkologischen Modul die hoéchste
durchschnittliche Punktzahl, allerdings mit der geringsten Streuung der Antworten
(84,7 £ 8,5).

Ein differenzierteres Bild konnte mithilfe der Darstellung der Verteilung der Antworten
je nach Einzelbereich der drei PedsQL-Fragebdgen gezeichnet werden (siehe
Abbildung 12). Hierbei zeigt sich im Generic Core Modul mit den Teilbereichen
Funktions- und Leistungsfahigkeit (79,7 + 23,2), psychisch-emotionales Wohlbefinden
(77,5 £ 20,4), soziale Beziehungen (84,7 £+ 18,8) und schulische Leistung (77,9 £ 23,3)
eine vornehmliche Antwortdichte im hohen Punktzahlbereich. Diese Verteilung deutet
auf eine hohe allgemeine Lebensqualitat hin.

Im Modul Multidimensionale Fatigue Skala ergibt sich fur Allgemeine Erschépfung/
Mudigkeit (75,9 + 18,3) sowie geistige Ermudung (77,5 + 21,3) eine deutlich breitere
Streuung der Antworten im mittleren Punktebereich. Die Antwortverteilung fir
Ruhebedurfnis zeigt eine etwas niedrigere Kumulation (64,8 + 15,7). Somit ist davon
auszugehen, dass in der Studienpopulation eine starkere Beeintrachtigung der

Lebensqualitat durch haufige Madigkeit bzw. Ermidung vorliegt.
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Im onkologischen Modul ergibt sich anhand der Verteilung der Antworten, dass wenig
Schmerzen (86,8 + 17,4) und Ubelkeit (81,9 + 15,8) zum Zeitpunkt der Befragung
vorhanden war, zudem kaum Angst vor Interventionen/Nadeln (93,5 + 13,0) oder
Behandlungen (94,0 £ 14,5) und ebenso wenig Probleme mit der Kérperwahrnehmung
(81,5 £ 17,3) bestehen.

In den Teilbereichen Sorgen (77,8 = 17,4), geistige Probleme (77,5 + 15,7) sowie
Kommunikationsprobleme (77,8 + 17,4) zeigte sich wiederum ein mittlerer Score um
die 77 Punkte und eine groRRere Streuung der Antworten zwischen 60 und 100

Punkten, sodass hier von einer mittelgradigen Einschréankung auszugehen ist.
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Abbildung 12 Verteilung der PedSQL-Scores dieses Patientenkollektivs
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6.2  Vergleich mit historischer Gruppe

Im Vergleich der Werte der Studienpopulation mit der historischen Gruppe von Varni
et al (Varni et al., 2002) zeigten sich fir alle drei grof3e Fragebbgen ein hohes Mal3 an
Ubereinstimmung der Mittelwerte (siehe Abbildungen 13 bis 15; historische Gruppe in
grau versus Studienpopulation in blau).

Lediglich in den Teilbereichen Angst vor Nadeln, Angst vor Behandlung sowie
Schmerzen im onkologischen Modul ergab sich eine deutlichere Abweichung. Fur
Angst vor Nadeln lag der Mittelwert des Studienkollektivs (93,5 + 13,0) um 25,3 Punkte
hoher als in der historischen Vergleichsgruppe (68,3 *+ 30,7). Ahnliches galt fiir die
Kategorie Angst vor Behandlung mit einem Mittelwert des Studienkollektivs von 94,0
+ 14,5. In der historischen Gruppe war hier ein um 11,8 Punkte niedrigerer Mittelwert
zu verzeichnen (82,2 + 24,8). Fiur Schmerzen liegt der Mittelwert der Studienpopulation
bei 86,8 + 17,4 und damit um 10,6 Punkte hoher als in der historischen
Vergleichsgruppe (76,2 + 25,2).
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80 718 B 718
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40
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Funktions- und Psychisch-emotionales Soziale Beziehungen Schulische Leistung
Leistungsfahigkeit Wohlbefinden

Abbildung 13 Vergleich zwischen den Mittelwerten der historischen Gruppe (grau) und der
Studienpopulation (blau) im Allgemeinen Modul

56



Ergebnisse

120
100
80 780 789 716
60
40

20

Allgemeine Ruhebedurfnis Geistige Ermldung
Erschopfung/Midigkeit

Abbildung 14 Vergleich zwischen den Mittelwerten der historischen Gruppe (grau)
und der Studienpopulation (blau) in der Multidimensionalen Fatigue Skala
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Abbildung 15 Vergleich zwischen den Mittelwerten der historischen Gruppe (grau) und der
Studienpopulation (blau) im onkologischen Modul

6.3 Modulibergreifende Zusammenhange zwischen den Einzelscores
Mithilfe einer nicht-parametrischen Korrelationsmethode wurden aulRerdem
modulibergreifende Zusammenhange zwischen den Einzelscores des vorliegenden
Patientenkollektivs analysiert. Zur besseren Ubersichtlichkeit, wurden fur die Module
Multidimensionale Fatigue Skala und Cancer Modul die Differenzen von 100 zu den
eigentlichen Scores gebildet, da sich die Symptomatik in diesen beiden Modulen mit
steigender Punktzahl verschlimmert, wohingegen sie sich im Generic Core Modul
verbessert. Wie erwartet testeten viele Korrelationen signifikant, von denen hier nur
eine Auswahl an Ergebnissen dargestellt ist, die zum einen fir diese Studie im Hinblick
auf die onkologische Sichtweise wichtig sind und zum anderen die starksten
Korrelationskoeffizienten aufzeigten.
Hierbei korrelierten erwartungsgemani allgemeine Erschdpfung/Mudigkeit signifikant
invers mit korperlicher Funktionsfahigkeit (siehe Abbildung 16A: r =-0,69; p = 0,002).
Uberdies korrelierte allgemeine Erschopfung/Midigkeit ebenfalls stark mit der
geistigen Ermidung der Patienten (siehe Abbildung 16B: r = 0,72; p = 0,0007).
Zunehmende Funktions- und Leistungsfahigkeit korrelierte nach dieser Analyse
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zudem mit einem hdheren Score im Bereich sozialen Beziehungen (siehe Abbildung
16C: r = 0,65; p = 0,003). Im Gegenzug korrelierte sowohl geistige Ermidung (siehe
Abbildung 16D: r = -0,64; p =0,004) als auch Ubelkeit invers mit sozialen Beziehungen
(siehe Abbildung 16E: r = -0,62; p =0,007).
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Abbildung 16 Moduliibergreifende Korrelationen zwischen Einzelscores

Sowohl kdrperliches als auch emotionales Wohlbefinden korrelierten hochsignifikant

mit schulischer Leistung.
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Kdrperliches Wohlbefinden: je hoher die allgemeine Erschopfung/Mudigkeit sowie die
Ubelkeit war, desto schlechter waren die schulischen Leistungen. Diese zwei
Parameter korrelierten signifikant invers mit dem Parameter schulische Leistung (siehe
Abbildung 17A: r = -0,70; p = 0,001; Abbildung 17B: r = -0,67; p = 0,002). Hinsichtlich
der emotionalen Komponenten korrelierte sowohl das psychisch-emotionale
Wohlbefinden wie auch Probleme mit der Kérperwahrnehmung mit der schulischen
Leistung. Je wohler sich die Patienten auf der psychisch-emotionalen Ebene fuhlten,
desto besser waren ihre schulischen Leistungen (siehe Abbildung 17C: r = 0,80; p <
0,0001;), wohingegen mehr Probleme mit der Kérperwahrnehmung mit einer Abnahme
der schulischen Leistungen korrelierte (siehe Abbildung 17D: r =-0,55; p = 0,01).
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Abbildung 17 Modullibergreifende Korrelationen zwischen Einzelscores und schulischer Leistung

Die nachfolgenden Abbildungen 18 und 19 zeigen eine Zusammenfassung der

Korrelationen aller Einzelscores.
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6.4 Zusammenhang zwischen patientenspezifischen Daten und Ergebnisse der
PedsQL-Fragebdgen
In der Folge stellte sich die Frage, inwiefern sich die Lebensqualitat, gemessen durch
Einzelfragebtgen des PedsQLs, in Abhangigkeit von Patientencharakteristika
veréanderte.
Patienten, die in den letzten 12 Monaten keine Therapie erhielten, hatten eine
signifikant bessere emotionale Funktionalitat als Patienten, die in dieser Zeit behandelt
werden mussten (siehe Abbildung 20A: 83,5 + 16,5 vs. 62,0 + 23,1; p =0,047). Zudem
zeigten  austherapierte  Patienten eine signifikant bessere  schulische
Leistungsfahigkeit als Patienten, die in den letzten 12 Monaten vor Befragung
therapiert wurden (siehe Abbildung 20B: 85,8 + 13,5 vs. 57,3 £ 32,0; p = 0,03).
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Abbildung 20 Zusammenhang zwischen Therapie in den letzten 12 Monaten und (A) psychisch
emotionales Wohlbefinden sowie (B) schulischer Leistung

Im Folgenden wurden hamato-onkologisch erkrankte Patienten mit denjenigen, die an
anderen Krebsformen leiden, beziglich des Einflusses auf die Lebensqualitat,
miteinander verglichen.

Bezuglich dieses Charakteristikums zeigte sich eine nicht signifikante Assoziation mit
dem Generic Core Summenscore. Die Mittelwerte liegen dabei unabhéngig von der
Krebserkrankung im hohen Bereich, so dass von einer guten Funktions- und
Leistungsfahigkeit auszugehen ist (siehe Abbildung 21A: 84,8 + 17,6 vs. 86,32 +
24,37).
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Des Weiteren zeigte sich eine geringe Angst vor Behandlung unabhangig von der
Krebserkrankung. Dies bestatigen die niedrigen Mittelwerte wie in Abbildung 21B
dargestellt (5,2 + 8,8 vs. 6,7 £ 18,3).
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Abbildung 21 Zusammenhang zwischen hamatologischer Erkrankung und (A) Generic Core Module
Summenscore sowie (B) Angst vor Behandlung

Im Folgenden wurde eine durchgefihrte Operation bei krebserkrankten Patienten als
Einflussfaktor auf die Lebensqualitat untersucht.

Es zeigte sich kein signifikanter Einfluss auf die Funktions- und Leistungsfahigkeit der
Patienten (siehe Abbildung 22A : 81,6 + 27,1 vs. 77,3 £ 18,9). Die absoluten

Mittelwerte legen eine insgesamt hohe Funktions- und Leistungsfahigkeit nahe.
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Abbildung 22 Zusammenhang zwischen Operation und (A) Funktions- und Leistungsféahigkeit
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Zudem konnte kein signifikanter Zusammenhang zwischen einer operativen
Intervention und sozialen Beziehungen gezeigt werden (siehe Abbildung 23B: 92,0 +
12,5vs. 75,6 £21,9). Des Weiteren waren Probleme mit der Kérperwahrnehmung nicht
signifikant mit einer stattgehabten Operation vergesellschaftet (siehe Abbildung 23C:
18,3 +£17,5vs. 18,7 + 18,2).
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Abbildung 23 Zusammenhang zwischen Operation und (B) sozialen Beziehungen sowie
(C) Probleme mit der Kérperwahrnehmung

Zudem wurde der Einfluss einer kraniellen Bestrahlung sowie einer generellen
Bestrahlung wéahrend der Therapie auf die Lebensqualitat untersucht. Hier wurde
insbesondere auf emotionale und kognitive Aspekte des PedSQL-Fragebogens
geachtet.

Patienten ohne Bestrahlungstherapie per se hatten am Tag der Datenerhebung, also
in Remission, eine Tendenz zur besseren sozialen Funktionsfahigkeit als Patienten,
die sich einer Bestrahlung im Laufe der onkologischen Behandlung unterziehen
mussten (siehe Abbildung 24A: 92,8 £ 11,8 vs. 76,7 £ 21,5; p = 0,07). Des Weiteren
zeigt sich die tendenziell gesteigerte geistige Ermidung um mehr als 20 PedSQL-
Score-Punkte bei Patienten mit kranieller Bestrahlung in der Vorgeschichte im
Vergleich zu Patienten ohne kranielle Bestrahlung (siehe Abbildung 24B: 15,7 + 16,8
vs. 40,0 + 23,3; p = 0,08).
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In diesem Abschnitt zeigten Patienten mit Stammzelltransplantation in den letzten 5

Jahren keinen signifikant schlechteren Summenscore im Generic Core Moduls als
solche ohne diese Intervention (siehe Abbildung 25A: 89,1 + 16,5 vs. 73,6 + 32,9).

Ebenso waren Angst vor Behandlung und Sorgen nicht signifikant mit dem

Charakteristikum der Stammzelltransplantation

in den letzten 5 Jahren

vergesellschaftet (siehe Abbildung 25B: 7,1 + 16,3 vs. 2,1 + 4,2 und Abbildung 25C:

19,6 £ 18,4 vs. 31,2 £ 10,5).
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Abbildung 25 Zusammenhang zwischen Stammzelltransplantation in den letzten 5 Jahren und
(A) Generic Core Module Summenscore, (B) Angst vor Behandlung sowie (C) Sorgen

In diesem Abschnitt wurde der Einfluss eines Rezidivs auf die Lebensqualitat
untersucht. In der hier vorliegenden Studienpopulation zeigte dieses Charakteristikum
keinen signifikanten Einfluss auf Sorgen oder Angst vor Behandlung (siehe Abbildung
26A: 21,7 £ 18,8 vs. 25,0+ 8,3 und 26B 15,2 + 23,2 vs. 1,4 + 3,2).
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Abbildung 26 Zusammenhang zwischen Rezidiv und (A) Sorgen sowie (B) Angst vor Behandlung
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7 DISKUSSION

7.1  Pro und Kontra des Transitionsmodells

In der vorliegenden Arbeit wurde ein Transitionsmodell fir onkologisch erkrankte
Kinder entwickelt, welches eine optimale Anbindung der Patienten an die notwendige
Nachsorge in der Erwachsenenmedizin bietet. Es ful3t auf den drei Stufen
Krankheitsverstandnis, Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung und
Forderung der Transitionsbereitschaft. Hiermit soll es nicht nur gelingen die
Erkrankung mit ihren Folgen begreifbar zu machen; es soll vielmehr den
heranwachsenden Jugendlichen mit seinen Winschen, Zukunftsplanen und Sorgen
als Ganzes betrachten und in den Transitionsprozess miteinbeziehen. Autonomie und
Selbstbestimmtheit im Rahmen der Moglichkeiten des Einzelnen sind die Grundlage
fur ein zufriedenes und sozial integriertes Leben. Durch eine ganzheitliche Transition
kann eine nachhaltige Anbindung an die notwendige Nachsorge erfolgen und somit
eine Prophylaxe fur mogliche Spéatfolgen etabliert werden. Denn die Vorsorge von
Folgeerkrankungen, wie z.B. einem Zweitmalignom hat oberste Prioritat. Dies erfolgt
vornehmlich durch die Stufen zwei und drei im Transitionsprozess.

Der Einstieg in das Transitionsmodell wird meist nach Remissionserhalt der Patienten
vorgenommen, in bestimmten Fallen ist jedoch auch eine Aufnahme vor Beendigung
der Therapie moglich. Da die hamato-onkologische Behandlung sowie Nachsorge in
der Padiatrie meist in dafur qualifizierten grof3en Zentren stattfindet, kann mit diesem
Modell die Mehrheit der Patienten erreicht werden.

Da viele Patienten zu unterschiedlichen Zeitpunkten in die Remission eintreten, galt
es, jederzeit einen Einstieg in den Transitionsprozess zu ermdglichen. Zwar erfolgt
eine Staffelung der einzelnen Stufen nach Alter erfolgt, es besteht jedoch die
Mdglichkeit, — je nach individuellem Reifegrad — eine Eingliederung in das
Stufenmodell vorzunehmen. Zudem kann jederzeit eine Anpassung der
Geschwindigkeit des Transitionsprozesses an den personlichen Entwicklungsprozess
stattfinden.

Ein wichtiger Bestandteil ist zudem die Forderung der Selbststéandigkeit. Diese wird im
Stufenmodell insbesondere durch die Aufgabenstellung in Form der Checkliste
gefordert. Durch Erlangung von Autonomie gelingt es dem Patienten im Laufe der Zeit
Verantwortung fir sich selbst und seine Gesundheitsvorsorge zu Ubernehmen, die

haufig zuvor von den Eltern getragen wurde. In diesem Zusammenhang ist die
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Einbindung der Eltern und nahen Angehorigen in den Transitionsprozess ein
wesentlicher Bestandteil.

Eine Kontrolle des Transitionsfortschritts ist jederzeit Uber die Erfassung mittels
Fragebdgen bzw. Checklisten mdglich. Da dies oft einen zeitaufwendigen Faktor
darstellt, wurde bei der Auswahl der Fragebdgen auf eine mdoglichst kurze und
pragnante Ausfuhrung geachtet.

Das unkomplizierte Punktesystem ermdglicht dem betreuenden Personal eine
objektive Eingliederung in die verschiedenen Stufen des Transitionsprozesses. So
kann auch bei einem Wechsel des betreuenden Arztes die Transition ohne
Informationsverlust fortgefiihrt werden. Durch die Punktevergabe erfolgt eine
Objektivierung der sozialen und psychischen Belastungsbereiche.

Der Einsatz des PO-Bado-Fragebogens vermindert in Folge der Fremdeinschatzung
das Risiko einer Beschonigung des psychosozialen Befindens durch den Patienten.
Ebenso fuldt die weitere Einschatzung des Transitionsfortschritts auf eindeutigen
Kriterien, wie zum Beispiel dem Erfillen mdglichst vieler Punkte auf der Checkliste
oder den richtig zu beantwortenden Fragen nach der eigenen Erkrankung bzw.
Therapie. Damit wird die Moglichkeit der oftmals auch unbewussten Einflussnahme
auf den Transitionsfortschritt minimiert. Des Weiteren bietet der PO-Bado als sehr
kurzer Fragebogen eine schnelle Mdglichkeit den Bedarf zur Implementierung einer
psychologischen Unterstlitzung zu eruieren. Als validierter Fragebogen steht weiterhin
der PedsQL-Fragebogen zur Verfigung, der jedoch meist etwas mehr Zeit in Anspruch
nimmt.

Wahrend fur die Erfassung des PO-Bado/PedsQL-Fragebogens, bzw. der Checkliste
Einzelgesprache vorgesehen sind, kann die Wissensvermittiung Uber eine
onkologische Erkrankung auch in Gruppen erfolgen und damit Zeit eingespart werden.
Dies fordert auch den Kontakt zu Jugendlichen mit ahnlicher Vorgeschichte und kann
zu einer positiven Gruppendynamik hinsichtlich der Transition fuhren.

Nicht nur der Einstieg in das Transitionsprogramm soll schrittweise erfolgen, auch fur
den Ausstieg steht ein sanfter Abléseprozess in Form von gemeinsamen Visiten mit
den Erwachsenenmedizinern im Vordergrund. Dies ist auch fur das meist Gber Jahre
hinweg betreuende Personal ein wichtiger Bestandteil. Dieses gemeinsame Forum
bietet die Mdglichkeit auf fachlicher Ebene mit den Kollegen der inneren Medizin

wichtige Informationen Gber den Patienten und seine Erkrankung auszutauschen.
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Kritische Punkte eines solchen Transitionsprogramms sind ein erhdhter Zeitaufwand
fur das arztliche und psychosoziale Personal mit Erfassung von krankheitsspezifischen
Daten, dem PO-Bado oder auch der Checkliste. Zudem erfordern Gesprache mit
Eltern sowie den niedergelassenen Hamato-Onkologen Zeit. Der Organisations- und
birokratische Aufwand, z.B. hinsichtlich der Bereitstellung der individualisierten und
standig zu vervollstandigenden Transitionsunterlagen, ist nicht zu vernachlassigen.
Auch die Rekrutierung der internistischen Kollegen, die bereit sind, ehemals
onkologisch erkrankte Patienten aus der Padiatrie zu tUbernehmen und weiter zu
betreuen, wird sich nicht ganz einfach gestalten. Dies hangt haufig mit dem speziellen
Patientenklientel zusammen, die neben der Erkrankung noch mit psychosozialen
Folgeerscheinungen oder Handicaps zu kampfen haben. Zudem ist eine enge
Zusammenarbeit mit der padiatrischen Hamato-Onkologie notwendig, die im Rahmen
der gemeinsamen Visiten zeitlich aufwendig sind. Da im Bereich der Erwachsenen
Hamato-Onkologie oftmals andere Krankheitsbilder im Vordergrund stehen, gilt es die
Expertise Uber die padiatrisch vorherrschenden Krebserkrankungen an die
internistischen Kollegen weiterzugeben. Das Transitionsmodell kénnte hierbei in

Hinsicht auf Fortbildungsveranstaltungen noch erweitert werden.

7.1.1 Praktikabilitat

Im Klinikalltag stellt die systematische Umsetzung eines neuen Konzeptes eine grol3e
Herausforderung dar. In dem vorgelegten Model werden die Schwerpunkte der
Transition durch eine Schulung im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen ca. ein- bis
zweimal jahrlich erarbeitet. Jedoch kommt es durch Terminvereinbarung, Vorbereitung
sowie fortlaufende Aktualisierung der Transitionsunterlagen zu eine erhdhten
Organisationsaufwand, fir den zusatzliches Personal benétigt wird.

Die hier beschriebenen Unterlagen erleichtern den Einstieg in das Stufenkonzept und
die Evaluation im Verlauf. Die Bogen stellen den Leitfaden dar, anhand dessen sich
der Arzt in den Gesprachen orientiert. Wahrend des Stufenmodells tragen die kurzen
Fragebobgen, bzw. die Checkliste zu einer unkomplizierten und schnellen
Eingliederung der Patienten in das Stufenmodell bei. Durch die farbige Abhebung im
Bereich der Punktevergabe kann auf einen Blick der Transitionsfortschritt
nachvollzogen werden. Zudem ist es méglich die Bereiche zu identifizieren, in welchen
individuelle Problematiken bestehen und somit diese spezifisch zu vertiefen bzw.

Hilfsangebote zu integrieren.
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Die praktische Umsetzung des Transitionsprogramms wird in Zukunft zeigen, welche
weiteren Anforderungen an den Klinikalltag noch zu bewaltigen sind. Hierzu sollten
Uber eine Evaluation des Ablaufs Verbesserungsvorschlage Uberprift und umgesetzt

werden.

7.1.2 Finanzierung

Die Erstellung der Transitionsunterlagen, und das Management der Transition
erfordert personelle Ressourcen, die nicht regelhaft refinanziert sind. Dadurch kénnen
Transitionsprogramme nicht in der erforderlichen Intensitdt angeboten werden. Die
meisten dieser Programme sind philanthropisch finanziert. Letztendlich ist
anzustreben, dass die Kosten von den Kostentragern im Gesundheitswesen
Ubernommen werden. Die geordnete Transition und vor allem die Autonomie des
Patienten stellt sicher, dass die Nachsorge/Vorsorge eingehalten wird. Da die
Patienten zum Zeitpunkt der Transition nicht an einer aktiven onkologischen
Erkrankung leiden, kénnte beispielsweise ein Bonusprogramm der Krankenkassen zur
Vorsorge geschaffen werden. Auch fur die Kostentrager ergeben sich finanzielle
Vorteile. Durch die Vorsorge erfolgt eine frihe Diagnostik von mdglichen Spéatfolgen.
Dies kann im weiteren Verlauf hohe Behandlungskosten einsparen und somit
O0konomisch fir die Krankenkassen von Bedeutung sein (Wong et al., 2014). Im
Vordergrund der Bemihungen stehen derzeit die Verhandlungen fur eine
Kostenibernahme durch die Krankenkassen. Im Rahmen des Berliner
Transitionsprogramms konnten hierflr bereits fir 64 Patienten Vertrage mit den

zustandigen Krankenkassen ausgehandelt werden (Muther, 2013).

7.2  Das Transitionsmodell im Vergleich

In Deutschland existieren nach aktuellem Kenntnisstand ein indikationstibergreifendes
Transitionsmodell mit Schwerpunkt Diabetes mellitus und Epilepsie (Berliner
Transitionsmodell) (Muther, 2013) sowie ein Konzept fur nephrologisch erkrankte
Patienten (Endlich Erwachsen) (Offner, 2010). Fur die spezielle Fragestellung der
Nachbetreuung von hamato-onkologisch erkrankten Kindern wurde bisher noch kein
mir bekanntes Transitionsmodell in Deutschland entwickelt. Es existiert zwar ein
indikationstibergreifendes Konzept des Berliner Transitionsprogramms, wobei dies
jedoch nicht spezifisch fur die H&mato-Onkologie zugeschnitten ist. Wéahrend
insbesondere chronische Krankheitsbilder, wie z.B. Niereninsuffizienz oder Diabetes

mellitus, im Fokus stehen, spielt hier die Nachsorge einer ehemaligen Erkrankung die
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entscheidende Rolle. Damit liegt das Hauptaugenmerk auf der Rezidivprophylaxe
sowie Gesundheitsvorsorge. Prinzipiell ist es ebenfalls moglich in Zukunft dieses
Transitionskonzept auch auf andere Krankheitsbilder auszuweiten.

Das Berliner Transitionsmodell veranschlagt fir den gesamten Transitionsprozess
zwei Jahre (Muther, 2013). Im Vergleich dazu wird beim in dieser Arbeit vorgestellten
Konzept bereits nach Erreichen der Remission mit einer schrittweisen Transition
begonnen, die individuell nach den Bedurfnissen des Patienten gestaltet wird. Somit
muss kein genau festgelegter Zeitraum eingehalten werden. Zudem werden im
Rahmen des Stufenmodells je nach Reifegrad des Kindes die sich mit dem Alter
entwickelnden Problematiken (z.B. soziopsychologische Entwicklung,
Gesundheitsvorsorge, Transitionsbereitschaft) bedient. Dadurch kann ein sanfter
Prozess mit schrittweisem Aufbau der unterschiedlichen Kompetenzen erfolgen.
Allen Transitionsmodellen gemeinsam ist in der Regel ein Prozess, der durch speziell
gestaltete Schulungen und dafur entwickelte Unterlagen gepragt ist. Hierbei werden
auch die Fortschritte innerhalb der Transition regelmafig evaluiert (Burdo-Hartman &
Patel, 2008; Kelly et al., 2002). Jedoch fehlt in den oben beschriebenen
Transitionskonzepten haufig die Moglichkeit objektiv den soziopsychologischen Status
des Patienten zu erheben. Dies gelingt hier mit Hilfe des PO-Bado- oder PedsQL-
Fragebogens. Insbesondere fiir Kinder, deren Erkrankung lebensbedrohlich war, stellt
die Evaluation der psychischen und sozialen Belastung einen wesentlichen Bestandteil
dar. Dadurch kann in diesem Bereich bendétigte psychologische Unterstitzung
schneller integriert werden. Der PO-Bado-Fragebogen ist jedoch bisher nur fir
Erwachsene evaluiert. Das vorgelegte Projekt konnte jedoch Basis flr eine Validierung
im Bereich der Padiatrie sein.

Im CHAT-Projekt werden zudem regelméRige Fortbildungen flr das betreuende
Personal durchgefiihrt (DPH Children and Youth Branch in collaboration with Mountain
Area Health Education Center, 2010). Dies tragt nicht unerheblich zur Gewéahrleistung
einer qualitativ hochwertigen Transition bei und soll daher im Rahmen des
Erprobungszeitraums auch in das vorliegend diskutierte Transitionskonzept
implementiert werden.

Ein weiteres positives Merkmal der bereits bestehenden Transitionsprogramme liegt
in der stdndigen Evaluation mit dem Ziel der weiteren Prozessoptimierung. Dies ist in
unserem Konzept ebenfalls durch die zukinftige Evaluation der Schulungen geplant.
Die Deutsche Gesellschaft flr Transitionsmedizin e.V. (https://transitionsmedizin.net)

bietet eine Plattform fir den fachlichen Austausch zum Thema Transition. Des
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Weiteren gibt es eine Internetseite zur Information fur Jugendliche, die sich in der
Transition befinden (www.between-kompas.de). Dies schafft eine Uberregionale
Vernetzung von Jugendlichen mit &hnlichen Fragen und Sorgen. Das vorgelegte
Transitionsprogramm soll mit beiden Plattformen vernetzt werden. Wiinschenswert
ware hier auch die Digitalisierung samtlicher Transitionsunterlagen, sowie der digitale

interdisziplinare Austausch zwischen Jugend- und Erwachsenenmedizin.

7.3  Zusammenfassung und Diskussion der Ergebnisse — Teil 2

Die Ergebnisse der Lebensqualitatserhebung mittels PedsQL-Fragebogen sind hier in
einem Gesamtzusammenhang des Models zu sehen, dienen als Ausgangsbefund und
werden in regelmanigen Abstdnden wiederholt.

Fur die Erfassung der Lebensqualitat wurden der PedsQL-Fragebogen verwendet. Der
PedsQL Fragebogen gilt als Standardwerkzeug zur Evaluation der Lebensqualitat bei
Kindern, insbesondere nach onkologischer Erkrankung (Varni et al.,, 2002). Im
Rahmen des Vergleichs der in dieser Studie erhobenen Daten mit der historischen
Gruppe von Varni et al. zeigte sich eine ahnliche Verteilung der einzelnen Datenpunkte
der Subfragebdgen des allgemeinen Moduls des PedsQL-Fragebogens. Sowohl die
Mittelwerte als auch die Streuung der Stichprobe ergaben ein ahnliches Bild. Lediglich
im Teilfragebogen der schulischen Leistungen ist eine gewisse Abweichung zu den
Mittelwerten der historischen von 9,4 Punkten zu verzeichnen. Auch die
Multidimensionale Fatigue Scala zeigte im Vergleich zur historischen Studiengruppe
ein ahnliches Bild. Bekannte Daten bestéatigen, dass Mudigkeit, allgemeine
Erschépfung und geistige Ermidung (Chronic Fatigue Syndrome) insbesondere bei
Patienten nach Krebserkrankung die Lebensqualitat extrem einschranken (Meeske et
al., 2005) und oft psychische Folgeerkrankungen nach sich ziehen (Clanton et al.,
2011). Die in dem vorliegenden Programm regelhaft vorgesehene ldentifizierung der
individuellen Problematik ist deshalb unerlasslich. Die Umsetzung der durch die
Evaluation gewonnenen Erkenntnisse gehoért zu den Hauptaufgaben des

Transitionsmodells.

Im onkologischen Modul des PedsQL zeigten sich einige Unterschiede im Vergleich
zur Standardpopulation. So ergab sich fur unsere Studienteilnehmer im Bereich Angst
vor Nadeln ein deutlich hoherer Mittelwert. Ahnliches zeigte sich fiir Probleme mit der
Korperwahrnehmung. Dies lasst sich dadurch erklaren, dass sich im Studienkollektiv

von Varni et al. 56% der Patienten wahrend der Befragung noch einer onkologischen
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Therapie unterziehen mussten, wahrend in hiesiger Studienpopulation lediglich
Patienten befragt wurden, die sich alle in Remission befanden (Varni et al., 2002).
Die hohe Lebensqualitat konnte ebenfalls durch den relativen Anteil flir hamato-
onkologische Erkrankungen von 56% in unserer Patientenpopulation erklart werden,
da diese meist mit einer besseren Prognose vergesellschaftet sind als Knochen- oder
Hirntumoren (Armstrong et al.,, 2016, p. 836). Zudem wurde bei Leukamien und
Lymphomen die Rate an Bestrahlungen in den letzten Jahrzehnten deutlich reduziert,
welches die Rate an Spatfolgen reduziert haben und somit auch zu einer besseren
Lebensqualitat gefiihrt haben kénnte (Armstrong et al., 2016, p. 841; Essig et al.,
2014).

Zusammenfassend weist die hohe Vergleichbarkeit der Angaben der Patienten der
aktuellen Studiengruppe mit derer der historischen Studiengruppe auf den Fragebdgen
des allgemeinen Moduls und der Multidimensionalen Fatigue Scala darauf hin, dass
die vorliegende Stichprobe eine Abbildung der gesamten Patientenpopulation darstellt
und die aus dieser Studie gewonnenen Erkenntnisse von daher als empirische
Anhaltspunkte fur weitere, tiefergehende Studien genutzt werden sollten.

Im Bereich der Einzelscores der PedsQL-Fragebdgen zeigte sich fur allgemeine
Erschopfung/Mudigkeit eine signifikante inverse Korrelation mit dem Teilbereich
korperliche Funktionsfahigkeit. Dies macht deutlich, dass eine gute korperliche
Funktionsfahigkeit maRgeblich zu weniger Erschopfung/Mudigkeit fihrt. Die Motivation
des Patienten und seiner Familie zur kdrperlichen Bewegung, soweit dies der Zustand
des Patienten zulasst, sollte gefordert werden (Baumann et al., 2013; Oberoi et al.,
2018). Dies wird im Stufenmodell im Bereich Férderung der Gesundheitsvorsorge mit
aufgenommen. Ebenso werden auch in der Schulung gesundheitsférdernde
Verhaltensweisen besprochen.

Die Fortschritte im Bereich der padiatrischen Hamato-Onkologie mit Entwicklung von
individuellen Therapiekonzepten und die straffe Risikostratifizierung im Rahmen von
Therapieoptimierungsprotokollen -und studien der Gesellschaft fiir padiatrische
Hamatologie und Onkologie (https://www.gpoh.de) zielen darauf ab die Behandlung
zukUnftig weiter zu verbessern (Sharon et al., 2014). Dabei ist nicht nur die alleinige
Prognoseverbesserung zu nennen, sondern auch eine bessere geistige und
korperliche Funktionalitat durch eine individuelle Therapie anzustreben. Das
Transitionskonzept wird fur die Festigung der medizinischen Erfolge auch im weiteren

Erwachsenenleben essentiell sein.
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Ferner korrelierte allgemeine Erschopfung/Mudigkeit ebenfalls stark mit der geistigen
Ermudung der Patienten. Daraus lasst sich schlie3en, dass ein hohes Mal} an
allgemeiner Erschopfung/Mudigkeit mit hoheren kognitiven Einschrankungen
vergesellschaftet ist. Eine wichtige Aufgabe eines guten Transitionskonzeptes ist
deshalb diese Symptome frih zu erkennen und supportive Mal3nhahmen wie zum
Beispiel eine psychologische Anbindung anzubieten.

In der vorgelegten Untersuchung zeigt sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen
Funktions- und Leistungsfahigkeit der Patienten und der Pflege sozialer Beziehungen.
Dies bestatigen mehrere Studien, die korperliche Einschrankungen mit einer
niedrigeren Rate an Schulabschlissen, dem Pflegen von sozialen Kontakten oder
auch sportlicher Betatigung sowie geringerem Einkommen in Verbindung bringen
(Ness et al., 2005; Punyko et al., 2007). Ness et al. konnte zeigen, dass Patienten
nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter mit kdrperlichen Beeintrachtigungen
seltener eine Ehe eingingen, als solche ohne Einschréankungen der kdrperlichen
Leistungsfahigkeit (Ness et al., 2008). Die Aufgabe der Transition ist eine
fachbereichsubergreifende Vernetzung zwischen onkologischer Behandlung und
psychosozialen Therapieansatze  herzustellen. Dies wird durch unser
Studienprogramm gewahrleistet, da die Kinder und Jugendlichen Raum bekommen
um ihre Probleme anzusprechen, auch im Beisein eines Mitarbeiters des
psychosozialen Teams. Eine neuere Studie von Amonoo et al. zeigte passend hierzu,
dass eine telefonische psychologische Betreuung fir Patienten nach
Stammzelltransplantation innerhalb von 8 Wochen zu einer Verbesserung der
Resilienz sowie zu einer emotionalen Stabilisierung fiihrte (Amonoo et al., 2020).

Wie bereits vielfach beschrieben ist ein eindeutiger Zusammenhang zwischen
krankheitsbedingter Symptomatik und schulischer Leistung zu erkennen (siehe Abb.
16 und 17 B). Sowohl kdrperliches als auch emotionales Wohlbefinden — dazu gehort
auch die Koérperwahrnehmung- Kkorrelierten hochsignifikant mit diesem Parameter.
Insbesondere allgemeine Erschopfung/Midigkeit sowie Ubelkeit beeinflussten die
schulische Leistung negativ.

Die Schulprobleme mussen identifiziert und entsprechend adressiert werden, z.B. mit
einem Nachteilsausgleich oder durch spezielle Forderprogramme. Allerdings sollten
auch die jeweils zu Grunde liegenden Ursachen, sofern mdglich, erkannt und
behandelt werden. Auch zur Vermeidung von Problemen im Bereich des psychisch-
emotionalen Wohlbefindens sowie bei der Kérperwahrnehmung, die zum Nachlassen

schulischer Leistungen fuhren kann, bedarf es einer Einbeziehung von Eltern und
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Lehrern, um eine moglichst effektive FoOrderung gestalten zu konnen. Denn
Jugendliche nach Krebserkrankung haben ein hoheres Risiko die Schule
abzubrechen, ebenso wie fur Arbeitslosigkeit (Mitby et al., 2003; Pang et al., 2008).
Zusammenfassend zeigen sich eine Reihe von Risikofaktoren, die die Lebensqualitat
und die Mdglichkeit der Dberuflichen Verwirklichung von Patienten nach
Krebserkrankung beeinflussen kénnen. Diese bei jedem Patienten zu erkennen und
einen individuellen Lésungsansatz zu finden und implementieren zu kénnen ist nicht
nur wahrend der onkologischen Behandlung, sondern besonders im Rahmen der
Transition essentiell. Leider geht die Reevaluation der Lebensqualitat nach
abgeschlossenem Transitionsprogramm Uber den Rahmen dieser Arbeit hinaus.
Unsere Testergebnisse zeigen ein signifikant besseres psychisch-emotionales
Ergebnis bei Kindern- und Jugendlichen, die in den vorangegangenen 12 Monaten
keine Therapie erhalten hatten. Dies ist konform mit Ergebnissen aus der Literatur die
ergeben, dass die Lebensqualitdit an die oftmals sehr zehrende Therapie einer
Krebserkrankung gekoppelt ist (Rueegg et al., 2013). Durch ein gut strukturiertes
Transitionsprogramm, wie es hier beschrieben wird, kénnte durch solide Information
des Patienten und Erkennung von Problemen das psychosoziale Outcome verbessert
werden.

Der PO-Bado Fragebogen wurde begleitend bei den zu transitierenden Patienten
durchgefiihrt und eignet sich aufgrund seiner Kirze gut fir Evaluation des aktuellen
psychischen Befindens des Patienten. Es fehlen leider noch gro3er angelegte Studien,
um diesen Fragebogen auch bei Kindern zu validieren. Dies wirden den Rahmen
dieser Arbeit sprengen und ist als zuklnftiges Projekt geplant.

Als kritische Punkte dieser Arbeit ist die relativ kleine Studienpopulation zu sehen. Da
jedoch die Ergebnisse unserer Patienten mit dem Studienkollektiv der historischen
Gruppe von Varni et al in vielen Teilbereichen annahernd tUbereinstimmen ist von einer
adaquaten Verteilung innerhalb der Studiengruppe auszugehen. Aul3erdem ist eine
Evaluation des erfolgreich absolvierten Transitionsprogrammes mit Folgeerhebungen

der Lebensqualitat im Rahmen dieser Arbeit nicht darzustellen.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass der PedsQL Fragebogen ein adaquates
Mittel darstellt den Transitionsprozess zu begleiten und sich ebenfalls zur Uberpriifung
der Qualitat des Transitionsprogramms eignet. Wir konnten zeigen, dass der
Identifizierung der individuellen Risikofaktoren eines Patienten ein hoher Stellenwert

zukommt. In der Konsequenz kann ein auf den Jugendlichen zugeschnittenes
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Transitionskonzept mit den notwendigen Forderungen und
UnterstutzungsmaflRnahmen durchgefihrt werden. Das Stufenkonzept ermdglicht
hierbei die altersgerechte Eingliederung in den Transitionsprozess und fordert eine
sukzessive Entwicklung mit Aufbau von Autonomie und Selbstverantwortung.
Letztendlich komplettieren die Schulungen den Transitionsprozess, wobei dessen
Evaluation dazu dienen soll das Konzept im weiteren Verlauf zu verbessern und

weiterzuentwickeln.

7.4  Ausblick

Mit der Konzipierung des Transitionsmodells sowie den ersten vollstandig
transferierten Patienten in die Erwachsenenmedizin wurde der Grundstein fur dessen
zukunftige Weiterentwicklung, Erweiterung und Optimierung gelegt. Leider geht die
weitere Umsetzung und Reevaluation des hier erarbeiteten Transitionsprozesses weit
Uber den Rahmen dieser Arbeit hinaus . Das hier beschriebene Transitionskonzept ist
speziell auf onkologisch erkrankte, bzw. stammzelltransplantierte Kinder und
Jugendliche zugeschnitten.

Ein weiterer wichtiger Punkt zur Umsetzung eines solchen Konzeptes ist die Motivation
der internistischen Kollegen und die Ausweitung des Netzwerkes.

Ziel unseres sowie anderer &hnlicher Konzepte ist die Vorbeugung oder
Friherkennung von Folgeerkrankungen nach und wahrend der Behandlung einer
Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter. Die Folgen fur den Patienten und die
gesamte Gesellschaft sind klar belegbar. Die Sinnhaftigkeit dieser MaRnahmen sollte
von den Kostentragern erkannt und refinanziert werden. Inhaltlich wird das Programm
durch Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fir Transitionsmedizin e.V.
sowie eine weitergehende Vernetzung Uber das bereits bestehende Internetportal
weiterentwickelt.

Im Vordergrund dieses Transitionskonzeptes sollte jedoch stets die Erhaltung und
Forderung der Gesundheit unter Beachtung von psychosozialen Umstanden stehen.

Denn gute Vorsorge ist besser als jede Nachsorge!
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Anhang

12.2 Informationsblatt fir Arzte
Uberpriifung des Wissenstandes in der Altersgruppe 7 bis 8 Jahre:

- Patient/in kann die Erkrankung mit eigenen Worten oder anhand eines Bildes
erklaren (ohne Fachworter)

- Patient/in weil3 welche Symptome durch Therapie/Erkrankung entstehen (ohne
Fachworter)

- Patient/in weil3 im Grundsatz welche Therapie (ohne Fachworter oder
Benennung von Medikamenten) durchgefuhrt wird

- Patient/in kann die Krankheitsgeschichte (seit wann? Wo betreut? Warum wird
die Therapie durchgefiihrt?) erzahlen (ochne Fachwdérter)

Uberpriifung des Wissenstandes in der Altersgruppe 9 bis 12 Jahre (Wissen

aus der Altersgruppe 7-8 Jahre wird vorausgesetzt):

- Patient/in kann konkrete Fragen zur Erkrankung beantworten (z.B. genaue
Krankheitsbezeichnung in Fachsprache, warum ist die Erkrankung entstanden?
Welche Symptome entstehen hierdurch?)

- Patient/in kann konkrete Fragen zur Therapie beantworten (z.B. welche Therapie
wird durchgefihrt? Warum wird die Therapie durchgefihrt? Welche
Nebenwirkungen hat die Therapie?)

- Patient/in kann benennen warum Nachuntersuchungen notwendig sind

- Gemeinsam das 1. Transitionsblatt ausfillen

Uberpriifung des Wissenstandes in der Altersgruppe 13 bis 18 Jahre (Wissen

aus der Altersgruppe 7-12 Jahre wird vorausgesetzt):

- Patient/in kann Dauer- oder Bedarfsmedikation benennen, die Notwendigkeit
erklaren, weild wann und wie sie einzunehmen ist, kennt die Nebenwirkungen

- Kennt die eigenen individuellen Folgeerkrankungen (z.B.
Organfunktionseinschrankung, endokrinologische Folgeerkrankungen, etc.)

- Patient/in weilR wie er seine Gesundheit férdern kann, welches Verhalten
gesundheitsschéadlich ist

- Patient/in kennt das Verhalten in Notfallsituationen, kennt Notfallnummern und
weild wer Ansprechpartner fiir medizinische Fragen ist

- Patient/in weild bei welchen Symptomen eine Vorstellung zeitnah beim

niedergelassenen Kollegen/in der Klinik erfolgen soll
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- Kurze und einfache Fragen zum Aufbau des Gesundheitssystems (z.B.
Hausarztsystem/Facharztsystem, Krankenkassen, etc.)
- Gemeinsam das 2. und 3. Transitionsblatt ausfillen (kann in mehreren Sitzungen

erfolgen)

12.3 Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung
Anzustreben ist ein offenes Gesprach mit dem Patienten (ohne Eltern)
9 bis 12 Jahre
- Offene Fragen zum Verhdltnis zu Eltern / Geschwistern / Freunden
- Wie lauft es in der Schule? Leistungen? Fuhlt sich der Patient unter Druck gesetzt?
Mobbing? Haben sich bereits bestehende Freundschaften verandert?
- Positives Selbstwertgefiihl (z.B. anhand von Aussehen, Fahigkeiten, Talenten,
Freundschatften)
- Gibt es einen Ansprechpartner bei psychischen Krisen? Kann der Patient sich mit
Eltern/Geschwistern/Freunden austauschen bei Problemen?
Ab 13 Jahren
- Wie geht der Patient mit dem Verhalten der Umwelt auf die Erkrankung um (z.B.
Behandlung wie ,rohes Ei“, Rickzug von Freunden, Ausschluss bei bestimmten
Veranstaltungen?)
- Wie sehen Zukunftsplane aus?
- Pubertat und Sexualitat ansprechen

- Umgang mit einem moglichen Handicap (falls vorhanden) erfragen

Befragung der Eltern zur aktuellen psychischen und sozialen Situation des Kindes
- Gleiche Fragen wie oben nur aus Sicht der Eltern
- Angebot eines Gespraches mit einem Psychologen / Sozialarbeiter aus dem SPZ,
ggf. Anbindung an eine Selbsthilfegruppe, bzw. Angebote fir Eltern mit krebskranken

Kindern erlautern
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12.4Informationsblatt flir Patienten und Eltern

Patienteninformation

Liebe/l i ,

Du kommst regelmafig zu uns in die Klinik, weil Du vor einiger Zeit aufgrund deiner
Krebserkrankung behandelt wurdest. Da du ja schon langsam erwachsen wirst, mdchten wir
dich gerne in ein spezielles Programm aufnehmen, das dir den Ubergang von der Kinderklinik
in die Erwachsenenklinik mit 18 Jahren erleichtern soll. Mit 18 Jahren dirfen wir dich hier in
der Kinderklinik leider nicht mehr betreuen. Mit diesem sogenannten Transitionsprogramm
mdochten wir erreichen, dass du Uber deine ehemalige Erkrankung und Behandlung bestens

Bescheid weist und immer gut — auch als Erwachsene/r — betreut wirst.

Wie lauft das ab?

Am Anfang mochten wir mit dir und deinen Eltern ein ausfuhrliches Gesprach fuhren,
was dieses Transitionsprogramm genau ist und welche Ziele es hat. Du kannst dir
dann Uberlegen ob du gerne mitmachen méchtest oder lieber nicht. Wenn du dich
dafur entscheidest teilzunehmen, dann besprechen wir mit dir deine personlichen Ziele
und Wunsche fur die Zukunft, wenn du nicht mehr bei uns betreut werden kannst.
AnschlieRend versuchen wir dir alles tUber deine Erkrankung, Therapie und das
Gesundheitssystem genau zu erklaren. Keine Angst, dafir haben wir genug Zeit! Auch
bei Problemen in der Familie, Schule oder mit Freunden bekommst du natirlich
Unterstitzung, wenn du sie brauchst. Einmal im Jahr schauen wir dann, ob du schon
bereit bist fir den Wechsel zu einem Arzt, der fir die Erwachsenen zustéandig ist. Bis
du 18 Jahre alt bist, kannst du aber weiterhin bei uns betreut werden! Und auch danach
kannst du uns immer anrufen, wenn du Fragen hast. Damit sowohl dein neuer Arzt,
als auch du gut tUber deine Erkrankung und Therapie Bescheid wisst, bekommst du
deine ganz personlichen Unterlagen als kleines Heft von uns mit. Dieses Heft sollte
dann immer bei dir bleiben. Bevor du dann die Kinderklinik verlasst, finden noch einige
Treffen zusammen mit dem neuen Arzt statt, bei dem dein Kinderarzt auch dabei sein
wird. So konnt ihr euch kennenlernen und Fragen/Winsche koénnen besprochen
werden.

Wichtig ist, dass du weildt, dass dieses Transitionsprogramm freiwillig ist! Wenn du
oder deine Eltern noch Fragen haben, dann sprecht gerne mit eurem Arzt in der

Kinderklinik tiber das Programm!
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Wir freuen uns wenn wir dich beim Erwachsenwerden begleiten durfen!

Ansprechpartner: PD Dr. Irene Teichert von Lttichau
Telefon: 089-3068-3076 /-2589 (Pforte)
E-Mail: irene.teichert-vonluettichau@mri.tum.de
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12.5 Einverstandniserklarung fur Jugendliche

EARETR
Klinikum
Miinchen Aﬁl
LY %
- (
Kinderklinik Minchen Scwabing \.‘(7/

STUDIE: ERFASSUNG DER LEBENSQUALITAT NACH ONKOLOGISCHER
ERKRANKUNG IM KINDESALTER IM RAHMEN DER ENTWICKLUNG EINES
TRANSITIONSKONZEPTES

Studienleiter:
PD Dr. Irene Teichert von Littichau und PD Dr. Dipl. Psych. Cornelia von Hagen
Kinderhamatologie / Onkologie, Kinderklinik Miinchen-Schwabing, Klinikum Rechts der Isar
der Technischen Universitat Miinchen
Kolner Ulatz 1, 80804 Miinchen
Telefon: 089-3068-3076 /-2589 (Pforte)
E-Mail: Irene.teichert-vonluettichau@mri.tum.de
Cornelia.Hagen@med.uni-muenchen.de

Jugendlicheninformation und Einversténdniserklarung
2] o727 | S — "

wir laden Dich herzlich zu uns in die Kinderklinik Miinchen-Schwabing zu einer Befragung ein,
bei der es darum geht zu erfahren, wie es dir nach deiner Krebserkrankung ergangen ist und
momentan geht!

Warum soll ich an dieser Befragung teilnehmen?

Du kommst regelméBig zu uns in die Klinik, weil Du vor einiger Zeit aufgrund deiner
Krebserkrankung eine Stammzelltransplantation erhalten hast. Da du ja schon langsam
erwachsen wirst, mochten wir dich gerne in ein spezielles Programm aufnehmen, das dir den
Ubergang von der Kinderklinik in die Erwachsenenklinik mit 18 Jahren erleichtern soll. Mit 18
Jahren dirfen wir dich hier in der Kinderklinik leider nicht mehr betreuen. Mit diesem
sogenannten Transitionsprogramm mdchten wir erreichen, dass du Uber deine ehemalige
Erkrankung und Behandlung bestens Bescheid weist und immer gut — auch als Erwachsene/r —
betreut wirst. Mit der Befragung méchten wir ermitteln ob unser neues Konzept/Programm dein
Befinden irgendwie positiv beeinflusst.

Was wird gemacht?

Wir haben einen Fragebogen herausgesucht, der ganz allgemeine Probleme, wie zum Beispiel
Miidigkeit im Alltag, als auch spezielle Probleme/Einschrankungen in Zusammenhang mit deiner
Erkrankung abfragt. AuBerdem mdéchten wir mit dir noch ein kleines Interview uber deine
aktuelle Situation in der Familie und Schule fiihren. Wir werden dich jetzt und nach 5 und 10
Jahren nochmal befragen. Insgesamt wird die Befragung ca. eine halbe Stunde dauern und in
der Kinderklinik Miinchen-Schwabing stattfinden. Sie wird von unserer Doktorandin, Clarissa
Land, durchgefiihrt. Zuséatzlich dazu méchten wir auch deinen Eltern einen Fragebogen
mitgeben, um zu sehen wie sie deine momentane Lebensqualitéat bewerten.

Wichtig ist uns, dass du weif3t, dass wir nur diese Befragung machen méchten und nicht etwa
Untersuchungen, wie zum Beispiel eine Blutabnahme.

Was passiert mit meinen Ergebnissen?

Bei dieser Studie werden die Vorschriften Uber die drztliche Schweigepflicht und den
Datenschutz eingehalten. Es werden personliche Informationen und Befunde (iber Dich
erhoben, gespeichert und verschliisselt (pseudonymisiert) weitergegeben.
Pseudonymsierung bedeutet, eine Nummer wird fur Dich erfunden, die weder Deinen
Namen, noch dein Geburtsdatum enthalt, so dass niemand auBer den Studienleitern weiB,
um wen es sich handelt und niemand anderes etwas damit anfangen kann. Wenn Du nicht
mehr an der Studie teilnehmen moéchtest, werden nur noch die Nummern ohne
Méoglichkeit der Riickverfolgung zu Dir verwendet (irreversibel anonymisiert). Der Zugang




Anhang

zu den Originaldaten und zum Verschliisselungscode ist auf die Studienleiter PD Dr. Irene
Teichert von Luttichau und PD Dr. Dipl. Psych. Cornelia von Hagen beschrénkt. Die
Unterlagen werden fiir 15 Jahre in der Kinderklinik Schwabing, Technische Universitat
Miinchen, verschlossen aufbewahrt. Eine Entschliisselung erfolgt lediglich in Fallen, in
denen es Deine eigene Sicherheit erfordert (medizinische Griinde) oder falls es zu
Anderungen in der wissenschaftlichen Fragestellung kommt (wissenschaftliche Griinde).
Im Falle von Veréffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit der
personlichen Daten gewahrleistet.

Was ist, wenn Du an dieser Studie nicht teilnehmen méchtest?

Die Teilnahme an der Untersuchung ist freiwillig, Du kannst jederzeit sagen, wenn Du nicht
(mehr) mitmachen willst. Das ist so in Ordnung und wir nehmen dir das nicht tbel. Es hat auch
nichts mit Deiner weiteren Behandlung hier am Zentrum zu tun.

Wenn Du noch Fragen hast, kannst Du sie jederzeit stellen. Wir sind gerne bereit, sie Dir zu
beantworten.

Vielen Dank!

PD. Dr. med. Irene Teichert von Littichau PD Dr. Dipl. Psych. Cornelia von
Hagen

Hiermit erklare ich mich damit einverstanden an der oben beschriebenen Studie
teilzunehmen.

ja 0 nein O

Patient/in Name, Vorname Unterschrift Datum
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12.6 Einverstandniserklarung eines erwachsenen Patienten und der

Sorgeberechtigten

Name, Geb.-Datum

Kiinikum
Miinchen ml
NATAVA' 5
- )
(
Kinderklinik Miinchen S¢wabing \4/

INFORMATIONSSCHRIFT ZUM AUFKLARUNGSGESPRACH UBER DIE ERFASSUNG
DER LEBENSQUALITAT NACH ONKOLOGISCHER ERKRANKUNG IM RAHMEN DER
ENTWICKLUNG EINES TRANSITIONSKONZEPTES

(zur Unterschrift durch den Patienten)

Patient/in
Name, Vorname Geb.-Datum
Aufklarungsgesprach am
Datum
Aufklarende Arztin /
Aufklarender Arzt Name, Funktion Telefonnummer

Sie werden nachfolgend um Ihr Einversténdnis gebeten, an der Studie zur Erhebung der
Lebensqualitat nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter teilzunehmen. Die Teilnahme
ist freiwillig. Aus einer Entscheidung gegen die Teilnahme erwachsen |lhnen keine Nachteile
fir die weitere medizinische Versorgung.

Sie sind fir einige Zeit auf der hdmato-onkologischen Station im Kinderklinikum Schwabing
behandelt worden. Momentan kommen Sie zu uns, um regelméaBige Kontrollen durchfiihren
zu lassen.

Ziel der Studie

Da Sie mittlerweile schon erwachsen sind, mdchten wir Sie gerne in ein Programm
aufnehmen, das Ihnen den Ubergang in die Erwachsenenmedizin erleichtern soll. Ab einem
Alter von 18 Jahren dirfen wir Sie in der Kinderklinik leider nicht mehr behandeln. Im
Rahmen dieses Programms (sogenanntes Transitionsprogramm) wollen wir Sie auf diesen
Wechsel vorbereiten und Sie liber lhre ehemalige Erkrankung und Behandlung bestmdglich
informieren. Mit Hilfe dieser Studie mdchten wir anhand einiger Fragebdgen ermitteln wie es
lhnen nach der Krebsbehandlung ergangen ist und wie es lhnen gerade geht. Dazu
brauchen wir lhre Hilfe! Wir mdchten damit herausfinden, ob unser neues Konzept lhr
Befinden positiv beeinflusst. Es soll somit ein Programm entwickelt und ausgewertet werden,
dass sicherstellen soll, dass eine gute Vorsorge besser ist als jede Nachsorge.

Ablauf der Erhebung der Lebensqualitat

Die Tumorerkrankung, ihre Behandlung und ihr Verlauf werden von verschiedenen Personen
unterschiedlich verarbeitet. Sie kann Veranderungen in der Lebenssituation und
Lebensqualitat eines Patienten nach sich ziehen. Solche Veranderungen kénnen fehlen,
aber auch unterschiedlich stark ausgepragt sein. Das AusmaB an Lebensqualitat kann
auBerdem mdglicherweise von weiteren, verwandten Faktoren (z.B. Ermudbarkeit, Schmerz,
Mobilitat im Alltag) beeinflusst werden. Erkrankung und Behandlung kénnen sich akut und
auch langfristig auf die Lebensqualitét eines Patienten auswirken. Wir méchten Sie jetzt,
nach finf und nach 10 Jahren zur aktuellen Lebensqualitat, zur Lebenssituation sowie zu
verwandten Faktoren befragen. Ziel dieser Untersuchung ist es, die Behandlung in Zukunft
noch weiter zu verbessern und Erkenntnisse zu bekommen, die die Grundlage fir eine
gezielte Forderung und Unterstiitzung des Patienten und seiner Angehdrigen darstellen
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Name, Geb.-Datum

kénnen. AuBerdem mochten wir mit Ihnen noch ein kleines Interview Uber lhre aktuelle
Situation in der Familie und Schule / Studium / Arbeit flihren. Zusétzlich dazu mdchten wir
auch lhren Eltern einen Fragebogen mitgeben, um zu sehen wie sie lhre momentane
Lebensqualitat bewerten.

Der Zeitbedarf fiir diese Befragungen wird zu dem jeweiligen Zeitpunkt etwa 35 bis 45
Minuten betragen und mdéglichst im Rahmen sonstiger Besuche in Ihrem behandelnden
Krankenhaus erfolgen. AuBer der zeitlichen Belastung sind von dieser Befragung keinerlei
Nebenwirkungen oder Belastungen zu erwarten. Die Auswertung dieser Befragung erfolgt
zentral.

Freiwilligkeit der Teilnahme an der Studie

Die Teilnahme an der Studie ist selbstverstandlich freiwillig. Sie kénnen die Einwilligung zur
Behandlung oder zu bestimmten Behandlungsteilen jederzeit formlos schriftlich oder
mundlich widerrufen, ohne dass Ihnen daraus Nachteile entstehen.

Datenschutzerklarung

Der Name des Patienten/der Patientin und andere vertrauliche Informationen unterliegen der
arztlichen Schweigepflicht und den Bestimmungen des Datenschutzgesetzes. Es werden
personliche Daten aller teilnehmenden Patienten erhoben, d.h. Geburtsdatum sowie
krankheits-, behandlungsbezogene und Folgedaten. Hat ein Patient und/oder sein/ihr
Vormund eine Einverstédndniserklarung abgegeben, so kénnen Patientenname und Adresse
auch in der Studienzentrale aufbewahrt werden. Dies ist fur die zentrale
Behandlungsplanung sowie direkten Patientenkontakt erforderlich. Diese Daten werden von
der Datenbank gesondert aufbewahrt und vertraulich behandelt. Samtliche studienrelevanten
Daten werden elektronisch gespeichert und vertraulich behandelt. Bei der statistischen
Analyse und Dokumentation sind Patienten ausschlieBlich anhand der individuellen
Patientennummer (unique patient number, UPN) identifizierbar. Die Versuchsleiter und alle
Mitglieder der Studienzentrale sowie an der Studie Beteiligte sind verpflichtet, die
Vertraulichkeit der Studiendaten und -informationen zu wahren und Zugang ausschlieBlich
solchen Personen zu gewahren, die ebenfalls an der Studie beteiligt sind. Alle rechtlichen
Anforderungen an die Sicherheit und Vertraulichkeit der Daten und den Schutz vor Verlust
werden beachtet. Alle beteiligten Personen sind zur Geheimhaltung verpflichtet. Der
Datenzugang ist ausschlieBlich autorisierten Personen gestattet. Im Falle von
Veroffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit der persénlichen Daten
gewahrleistet.

Kosten
Die Teilnahme an der Studie ist fiir Sie nicht mit Kosten verbunden.

Adressen

Studiendurchfiihrung und Nachsorge PD Dr. Irene Teichert von Littichau
Dr. Julia Saier
Kinderklinik Minchen Schwabing- Klinik und
Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin,
Klinikum Schwabing, StKkM GmbH und Klinikum
Rechts der Isar (A+R) der
Technischen Universitat Minchen
Kélner Platz 1
80804 Miinchen
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Name, Geb.-Datum

Arbeitsschwerpunkt Lebensqualitét PD Dr. Cornelia von Hagen
Sozialpadiatrisches Zentrum in der Kinderklinik
Miinchen-Schwabing
ParzivalstraBBe 16
80804 Miinchen

Ansprechpartner fir weitere Fragen

Sie haben die Mdglichkeit, weitergehende Fragen mit

Ansprechpartnerin/Ansprechpartner Kontakt

zu klaren.

Sie erhalten eine Kopie dieser Patienteninformation und der unterschriebenen Einwilligungs-
erklarung.

FRAGEN
Bitte notieren Sie |hre Fragen hier

Vermerke zum Aufklarungsgesprach
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Name, Geb.-Datum

Kiinikum
Minchen m

NN, S
Cinderklivi< Miir chen Schweaging m \T)

EINVERSTANDNISERKLARUNG ZUR ERHEBUNG, WEITERGABE UND
VERARBEITUNG VON PATIENTENDATEN SOWIE ZUR STUDIENTEILNAHME

Name, Vorname Geb.-Datum

Einwilligungserklarung

1)

Ich erklare mich damit einverstanden, dass im Rahmen dieser klinischen Priifung
erhobene Daten, insbesondere Angaben lber meine Gesundheit in Papierform und
auf elektronischen Datentragern in der behandelnden Klinik aufgezeichnet werden
durfen.

jaOnein O

Ich wurde dariiber aufgeklart und stimme zu, dass Angaben zur Lebensqualitat sowie
Angaben zu verwandten Faktoren, die auf die Lebensqualitat Einfluss haben kénnen,
mit speziell dafiir entwickelten Fragebdgen erhoben werden.

jaOnein O

Ich bin dartiber aufgeklart, dass ich diese Einwilligung oder Teile der Einwilligung
jederzeit zurlickziehen kann, ohne dass mir daraus Nachteile erwachsen.

ja0dneinO

Ich bin Uber folgende gesetzliche Regelung informiert: Falls ich meine Einwilligung
zur Datenerfassung, -speicherung und -weitergabe widerrufe, miissen alle Stellen,
die personenbezogenen Daten, insbesondere meine Gesundheitsdaten gespeichert
haben, unverziiglich priifen, inwieweit die gespeicherten Daten noch erforderlich sind,
um sicherzustellen, dass meine schutzwiirdigen Interessen nicht beeintrachtigt
werden. Nicht mehr benétigte Daten sind unverziglich zu I16schen.

ja0neinO

Ich bin darliber aufgeklart worden, dass keine zusatzlichen Eingriffe fir mich anfallen
und dass auch fir die Weitergabe von Untersuchungsmaterial die
Datenschutzbestimmungen uneingeschrankt Giltigkeit besitzen. Samtliche im
Rahmen der Studie durchgefihrten Untersuchungen haben das Votum der
zustandigen Ethikkommission erhalten.

jaOneinO
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Name, Geb.-Datum

Ich habe die Informationsschrift fir die Studie zur Ermittlung der Lebensqualitdt nach
Krebserkrankung im Kindesalter erhalten, gelesen und verstanden. Alle offenen Fragen
insbesondere  bezliglich der Weitergabe personenbezogener Daten und Unter-
suchungsmaterialen wurden geklart.

Ich erklare mich mit der Teilnahme an der klinischen Studie zur Ermittlung der Lebensqualitat
nach Krebserkrankung im Kindesalter einverstanden.

Ort
Patient/in Name, Vorname Unterschrift Datum
Gesprachsfithrende/r Arztin/Arzt Unterschrift Datum

Name, Vorname

Sonst. Gesprachsteilnehmer/in Unterschrift Datum
Name, Vorname
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Name, Geb.-Datum

Kllnlkum
Minchen m
Cinderkliri< Mir chen Schaasing w

INFORMATIONSSCHRIFT ZUM AUFKLARUNGSGESPRACH UBER DIE ERFASSUNG
DER LEBENSQUALITAT NACH ONKOLOGISCHER ERKRANKUNG IM RAHMEN DER
ENTWICKLUNG EINES TRANSITIONSKONZEPTES

(zur Unterschrift durch den Sorgeberechtigten)

Patient/in
Name, Vorname Geb.-Datum
Aufklarungsgesprach am
Datum
Aufklarende Arztin /
Aufklarender Arzt Name, Funktion Telefonnummer

Sie werden nachfolgend um |hr Einverstandnis gebeten, dass |hr Kind an der Studie zur
Erhebung der Lebensqualitét nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter teiinehmen darf.
Die Teilnahme ist freiwillig. Aus einer Entscheidung gegen die Teilnahme erwachsen lhrem
Kind keine Nachteile fiir die weitere medizinische Versorgung.

lhr Kind ist fir einige Zeit auf der hamato-onkologischen Station im Kinderklinikum
Schwabing behandelt worden. Momentan kommt Ihr Kind zu uns, um regelméBige Kontrollen
durchfiihren zu lassen.

Ziel der Studie

Da Ihr Kind schon langsam erwachsen wird, mdchten wir ihn / sie gerne in ein Programm
aufnehmen, das ihr / ihm den Ubergang in die Erwachsenenmedizin erleichtern soll. Ab
einem Alter von 18 Jahren dirfen wir |hr Kind in der Kinderklinik leider nicht mehr behandeln.
Im Rahmen dieses Programms (sogenanntes Transitionsprogramm) wollen wir lhr Kind auf
diesen Wechsel vorbereiten und Uber die ehemalige Erkrankung und Behandlung
bestmdglich informieren. Mit Hilfe dieser Studie méchten wir anhand einiger Fragebdgen
ermitteln wie es lhrem Kind nach der Stammzelltransplantation ergangen ist und wie es ihm /
ihr gerade geht. Wir mdchten damit herausfinden, ob unser neues Konzept das Befinden
lhres Kindes positiv beeinflusst. Es soll somit ein Programm entwickelt und ausgewertet
werden, dass sicherstellen soll, dass eine gute Vorsorge besser ist als jede Nachsorge.

Ablauf der Erhebung der Lebensqualitat

Die Tumorerkrankung, ihre Behandlung und ihr Verlauf werden von verschiedenen Personen
unterschiedlich verarbeitet. Sie kann Veranderungen in der Lebenssituation und
Lebensqualitit eines Patienten nach sich ziehen. Solche Veranderungen kdonnen fehlen,
aber auch unterschiedlich stark ausgepragt sein. Das AusmaB an Lebensqualitdt kann
auBerdem maglicherweise von weiteren, verwandten Faktoren (z.B. Ermidbarkeit, Schmerz,
Mobilitat im Alltag) beeinflusst werden. Erkrankung und Behandlung kénnen sich akut und
auch langfristig auf die Lebensqualitét eines Patienten auswirken. Wir mdchten |hr Kind jetzt,
nach funf und zehn Jahren zur aktuellen Lebensqualitat, zur Lebenssituation sowie zu
verwandten Faktoren befragen. Ziel dieser Untersuchung ist es, die Behandlung in Zukunft
noch weiter zu verbessern und Erkenntnisse zu bekommen, die die Grundlage fir eine
gezielte Forderung und Unterstiitzung des Patienten und seiner Angehdrigen darstellen
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Name, Geb.-Datum

kénnen. AuBerdem mochten wir mit lhrem Kind noch ein kleines Interview (ber seine
aktuelle Situation in der Familie und Schule / Studium / Arbeit flhren. Zusatzlich dazu
mochten wir auch lhnen einen Fragebogen mitgeben, um zu sehen wie Sie die momentane
Lebensqualitat Ihres Kindes bewerten.

Der Zeitbedarf fiir diese Befragungen wird zu dem jeweiligen Zeitpunkt etwa 35 bis 45
Minuten betragen und mdglichst im Rahmen sonstiger Besuche in lhrem behandelnden
Krankenhaus erfolgen. AuBer der zeitlichen Belastung sind von dieser Befragung keinerlei
Nebenwirkungen oder Belastungen zu erwarten. Die Auswertung dieser Befragung erfolgt
zentral.

Freiwilligkeit der Teilnahme an der Studie

Die Teilnahme an der Studie ist selbstverstandlich freiwillig. Sie kdnnen die Einwilligung zur
Behandlung oder zu bestimmten Behandlungsteilen jederzeit formlos schriftich oder
mundlich widerrufen, ohne dass lhnen daraus Nachteile entstehen.

Datenschutzerklarung

Der Name des Patienten/der Patientin und andere vertrauliche Informationen unterliegen der
arztlichen Schweigepflicht und den Bestimmungen des Datenschutzgesetzes. Es werden
personliche Daten aller teilnehmenden Patienten erhoben, d.h. Geburtsdatum sowie
krankheits-, behandlungsbezogene und Folgedaten. Hat ein Patient und/oder sein/ihr
Vormund eine Einversténdniserklarung abgegeben, so kénnen Patientenname und Adresse
auch in der Studienzentrale aufbewahrt werden. Dies ist fur die zentrale
Behandlungsplanung sowie direkten Patientenkontakt erforderlich. Diese Daten werden von
der Datenbank gesondert aufbewahrt und vertraulich behandelt. Sdmtliche studienrelevanten
Daten werden elektronisch gespeichert und vertraulich behandelt. Bei der statistischen
Analyse und Dokumentation sind Patienten ausschlieBlich anhand der individuellen
Patientennummer (unique patient number, UPN) identifizierbar. Die Versuchsleiter und alle
Mitglieder der Studienzentrale sowie an der Studie Beteiligte sind verpflichtet, die
Vertraulichkeit der Studiendaten und -informationen zu wahren und Zugang ausschlieBlich
solchen Personen zu gewéhren, die ebenfalls an der Studie beteiligt sind. Alle rechtlichen
Anforderungen an die Sicherheit und Vertraulichkeit der Daten und den Schutz vor Verlust
werden beachtet. Alle beteiligten Personen sind zur Geheimhaltung verpflichtet. Der
Datenzugang ist ausschlieBlich autorisierten Personen gestattet. Im Falle von
Veroffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit der persénlichen Daten
gewabhrleistet.

Kosten
Die Teilnahme an der Studie ist fiir Sie nicht mit Kosten verbunden.

Adressen

Studiendurchfiihrung und Nachsorge PD Dr. Irene Teichert von Littichau
Dr. Julia Saier
Kinderklinik Minchen Schwabing- Klinik und
Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin,
Klinikum Schwabing, StKM GmbH und Klinikum
Rechts der Isar (A+R) der
Technischen Universitat Miinchen
Kdélner Platz 1
80804 Miinchen
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Name, Geb.-Datum

Arbeitsschwerpunkt Lebensqualitét PD Dr. Cornelia von Hagen
Sozialpadiatrisches Zentrum in der Kinderklinik
Miinchen-Schwabing
Parzivalstraf3e 16
80804 Miinchen

Ansprechpartner fiir weitere Fragen

Sie haben die Mdglichkeit, weitergehende Fragen mit

Ansprechpartnerin/Ansprechpartner Kontakt

zu klaren.

Sie erhalten eine Kopie dieser Patienteninformation und der unterschriebenen Einwilligungs-
erklarung.

FRAGEN
Bitte notieren Sie Ihre Fragen hier

Vermerke zum Aufklarungsgesprach




Anhang

EINVERSTANDNISERKLARUNG ZUR ERHEBUNG, WEITERGABE UND
VERARBEITUNG VON PATIENTENDATEN SOWIE ZUR STUDIENTEILNAHME

Name, Vorname Geb.-Datum

Einwilligungserkldrung

1) Ich erklare mich damit einverstanden, dass im Rahmen dieser klinischen Priifung
erhobene Daten, insbesondere Angaben (ber die Gesundheit unseres Kindes in
Papierform und auf elektronischen Datentrdgern in der behandelnden Klinik
aufgezeichnet werden durfen.

jaOnein O

2) Ich wurde dartber aufgeklart und stimme zu, dass Angaben zur Lebensqualitat
meines Kindes sowie Angaben zu verwandten Faktoren, die auf die Lebensqualitat
Einfluss haben kdnnen, mit speziell dafiir entwickelten Fragebdgen erhoben werden.

ja Onein O

3) Ich bin darliber aufgeklart, dass ich diese Einwilligung oder Teile der Einwilligung
jederzeit zurtickziehen kann, ohne dass meinem Kind daraus Nachteile erwachsen.

ja O nein O

4) Ich bin Uber folgende gesetzliche Regelung informiert: Falls ich meine Einwilligung
zur Datenerfassung, -speicherung und -weitergabe widerrufe, miissen alle Stellen,
die personenbezogenen Daten, insbesondere Gesundheitsdaten meines Kindes
gespeichert haben, unverziglich prifen, inwieweit die gespeicherten Daten noch
erforderlich sind, um sicherzustellen, dass meine schutzwirdigen Interessen nicht
beeintréchtigt werden. Nicht mehr bendétigte Daten sind unverziglich zu léschen.

ja O nein O

5) Ich bin dariiber aufgeklart worden, dass keine zusétzlichen Eingriffe flir mein Kind
anfallen und dass auch fir die Weitergabe von Untersuchungsmaterial die
Datenschutzbestimmungen uneingeschrankt Giltigkeit besitzen. Samtliche im
Rahmen der Studie durchgefiihrten Untersuchungen haben das Votum der
zustandigen Ethikkommission erhalten.

ja 0nein O
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Name, Geb.-Datum

Ich habe die Informationsschrift fir die Studie zur Ermittlung der Lebensqualitdt nach
onkologischer Erkrankung im Kindesalter erhalten, gelesen und verstanden. Alle offenen
Fragen insbesondere bezliglich der Weitergabe personenbezogener Daten und Unter-
suchungsmaterialen wurden geklért.

Ich erklare mich mit der Teilnahme meines Kindes an der klinischen Studie zur Ermittlung
der Lebensqualitat nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter einverstanden.

Ort
Sorgeberechtigte/r Name, Vorname Unterschrift Datum
Gesprachsfithrende/r Arztin/Arzt Unterschrift Datum

Name, Vorname

Sonst. Gesprachsteilnehmer/in Unterschrift Datum
Name, Vorname
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12.7 Begleitbuch zur Schulung

Fit fur den
Wechsel-

Erwachsen-
werden mit
chronischer

Erkrankung

Modifiziert fiir Patienten mit onkologischer Erkrankung

betweent <
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Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPaS)
Sitz: Kinderhospital Osnabriick

lburger Str. 187

49082 Osnabriick

Telefon: 0541/ 5602 317

Fax: 0541/ 5602 318

E-Mail: between-kompas@web.de

Website: www.between-kompas.de

www.kompetenznetz-patientenschulung.de

Projekt: ,,Erwachsenwerden mit ModusS: Fit fir den Wechsel - Transitionsmodul im Modularen Schulungs-
programm fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche”

Forderkennzeichnung: 11A5-2512FSB121//314-123006/21

(Projektleitung: Dr. Rudiger Szczepanski, Kinderhospital Osnabriick)

In Kooperation mit dem Projekt ,Forderung der Gesundheitsversorgungs-Kompetenz von Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen in der Transition von padiatrischen zu Erwachsenenversorgungssystemen
Forderkennzeichen: 01GX1005 (Projektleitung: Prof. Dr. Silke Schmidt, Universitat Greifswald)

Dieses Begleitheft wurde fur Jugendliche und Erwachsene mit onkologischen Erkrankungen modifiziert.
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TRANSFER IN DIE ERWACHSENENME-
DIZIN

[Niedergelassener Kinder-/ Jugend- ] [ Niedergelassener Kinder-/ Jugend-}

arzt oder Allgemeinarzt arzt oder Allgemeinarzt

+

[ Padiatrischer Hdmato-Onkologe ]

4 N\
Hausarzt [ Hausarzt ]
(. J

+

Hamato-Onkologe
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Handout Transition

Chronisch krank Als chronisch krank gilt, wer wegen derselben Krankheit in Dau-
erbehandlung ist. Fir die Befreiung von der Zuzahlung muss man
wenigstens 1 Jahr lang wegen derselben Krankheit mindestens
einmal pro Quartal in arztlicher Behandlung sein

Hausarzt Ein Facharzt fir Allgemeinmedizin (Allgemeinarzt) oder ein Fach-
arzt flr Innere Medizin (= Internist)

Niedergelassener Arzt Ein Arzt, der nicht als Angestellter im Krankenhaus, sondern in
seiner eigenen Praxis oder einer Gemeinschaftspraxis arbeitet

Facharzt/Spezialist/ Facharzt fiir bestimmte Erkrankungen. Fiir Patienten mit einer
Krebserkrankung ist ein Hamato-Onkologe zustandig. Dieser
muss eine mehrjdhrige Ausbildung in dem Fachgebiet Himato-

Hamato-Onkologe

Onkologie absolvieren.

Padiatrischer Hamato- Kinder- und Jugendarzt, der sich auf die Behandlung von Krebs-

Onkologe erkrankungen im Kindes- und Jugendalter spezialisiert hat. Nach
dem Medizinstudium folgt die Facharztausbildung zum Kinder-
und Jugendarzt Uber ca. 5 Jahre. Padiatrische Hamato-Onkolo-
gen missen nach der Facharztanerkennung noch eine Spezial-
ausbildung mit Schwerpunkt auf Krebserkrankungen absolvie-
ren.

Schwerpunktpraxis Arztpraxis, die auf bestimmte chronische Erkrankungen, wie
z.B. Krebserkrankungen spezialisiert ist und dafiir sehr hohe
Qualitatskriterien erfiillen muss: die Arzte miissen z. B. an fach-
spezifischen Fortbildungen teilnehmen, das Praxispersonal ist
speziell geschult und die Praxis muss Uiber eine besondere Aus-

stattung verfligen
Spezialambulanz Spezialsprechstunde in einer Klinik flir Patienten mit Krebser-
Hamato-Onkologie krankungen
Transition Ubergang chronisch kranker Jugendlicher von der Kinder- und

Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin. In der Regel darf der
Kinderarzt seine Patienten nur bis zum 18. Geburtstag behan-
deln.

Quelle: www.dgkj.de/eltern/spezialisten_portraits/ (Stand: Mai 2016)
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Die Verantwortungs-Kreise

Organisation Medikation

Wie will man es spater nach der Transition haben?

Wenn du an alle Aufgaben denkst, die entweder mit der Organisation (Termin-
vereinbarung, Kontakt mit den Arzten, MRT-Kontrollen, Durchfiihrung von
notwendigen Untersuchungen) oder mit deinen Medikamenten (Beschaffung
von Medikamenten, Medikamenteneinnahme) zusammenhéangen:

Wer Gbernimmt derzeit wie viel der Aufgaben? Bitte zeichne in die Kreise die
Anteile in Prozent ein. Beispiel: Mutter 50%, Du 30%, Vater 10 %, Behandlungs-
team 10%
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Handout Transition

MEINE GESUNDHEIT & ICH

Was weil} ich iiber meine Erkrankung?

Genaues Wissen Uber deine Erkrankung hilft dir im Umgang mit Symptomen, aber auch warum
Nachsorgeuntersuchungen so wichtig sind.

Wie heift deine Erkrankung (genauer Fachbegriff)?

Welche Therapie hast du erhalten?

Warum sind Nachuntersuchungen wichtig?

Zu welchen Nachsorgeuntersuchungen solltest du gehen? (mind. 2 nennen)
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Stressmanagement

Zuviel Stress kann sich negativ auf die Gesundheit auswirken (z. B. Erschopfung, Schwa-
chung des Immunsystems). Zudem kann eine chronische Krankheit selbst Stress verur-
sachen. Die Symptome kdnnen sehr belastend sein. So kann sich ein Teufelskreis aus
Stress, korperlichen Beschwerden und noch starkerem Stress entwickeln. Deswegen ist
es wichtig, angemessene Strategien zu finden, auf stressige Situationen zu reagieren.

Die wichtigsten Strategien gegen Stress

— Abbau von Stressquellen in Schule, Beruf und Freizeit
- Personliche Stressanalyse: Was stresst mich?

- Problemlésen: Was kann ich dagegen tun?

= Erh6hen der eigenen Widerstandskraft - langfristig
- Anderung stressverursachender Einstellungen und Verhaltensweisen wie Perfektionis-
mus, Selbstzweifel oder , Aufschieberitis”

- Aufbau von hilfreichen Fertigkeiten und Ressourcen

- regelmaRige Entspannungspausen & Auszeiten

= Ausgleich fiir bestehende Belastungen - kurzfristig
- Bewegung, Sport

- Ablenkung, Hobbys, schone Erlebnisse, soziale Kontakte

Was hilft dir beim Stressabbau? Wie kannst du Stress vorbeugen?
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Handout Transition

Motiviere Dich!

Zusammenhang zwischen Gedanken und Gefiihlen: Was tut dir gut?

Was kannst du in einer Frustsituation Positives denken?

Wie belohnst du dich nach einer bewaltigten Aufgabe (z. B. Priifung)?

Was macht dich glicklich?

Wie baust du dich nach einer Enttauschung wieder auf?

Mit welchem Satz trostest du einen Freund?

Beschreibe deinen perfekten Tag!
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MEINE GESUNDHEIT & ICH
Stresoren

Als Stressoren bezeichnet man Anforderungsbedingungen, die zu einer Stressreaktion fiihren. Stres-
soren kénnen in der Umwelt entstehen, Beispiele sind Larm oder starke Hitze. Auch der eigene Kor-
per kann zu einer Quelle von Stressoren werden. Exemplarisch kénnen Schmerzzustiande, Bewe-
gungseinschrankungen oder auch starker Juckreiz genannt werden. Zu den haufigsten Stressoren ge-
horen Anforderungen aus dem Leistungsbereich und aus dem sozialen Bereich. Zu den Leistungs-
stressoren zidhlen z. B. Priifungen, Zeitdruck oder auch das Gefiihl von Uberforderung. Haufige sozi-
ale Stressoren bestehen in Konflikten und Streitigkeiten mit Familienangehdrigen, Freunden, Be-
kannten, Mitschiilern oder Arbeitskollegen sowie auch Trennungs- und Verlusterfahrungen.

Stressoren, die in meinem Leben aktuell eine Rolle spielen:

e Stressoren aus der Umwelt
e Stressoren, die mit meinem Kérper oder meiner Erkrankung zu tun haben
® |eistungsstressoren

e Soziale Stressoren

Welche Stressoren kénnte ich beeinflussen?

10
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Handout Transition

MEINE GESUNDHEIT & ICH

Die meisten Menschen sehen den gréten Stressor im Zeitdruck. Die Ursachen fiir Zeitmangel liegen
nichtimmer in duBeren Anforderungen, sondern hdufig auch in personlichen Einstellungen und Ver-
haltensweisen. Bitte priife anhand der folgenden Liste, welche Griinde fiir chronischen Zeitmangel
in Deinem Leben von Bedeutung sind.

Ungiinstige Zeitplanung:
e Hastiges und fehlerhaftes Arbeiten
e Mangelhafte Ordnung
e Haufiger Wechsel von Tatigkeiten
e Haufiges Hinausschieben der notwendigen Arbeiten
® Zuenger Zeitplan
® Fehlende Pausen
® Anderes...

Eigene Verhaltensweisen:

e Perfektionismus

Alles gleichzeitig machen wollen
e (bersteigerter Ehrgeiz
e Nicht ,nein“ sagen kénnen
e |Immer verfugbar sein
e Sich leicht ablenken lassen
® Anderes...
AuRere Faktoren:
e Stadndige Unterbrechungen
e Weite Wege und Fahrtzeiten
e Zuviele Aufgaben

e Anderes...

Wie kdnnte ich mein Zeitmanagement verbessern?

11
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Was verstarkt fur dich eine Stresssituation?

12
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Verbesserung des Stressmanagements

Das Ziel eines erfolgreichen Stressmanagements besteht in einem gesunden Umgang mit den
Anforderungen, die von aulRen gestellt werden, und den Anforderungen, die man an sich selbst stellt.
Wichtig ist dabei eine Balance zwischen Anforderungen und Erholungen.
Es gibt folgende Moglichkeiten, auf gesunde Weise mit Anforderungen umzugehen:
¢ Instrumentelles Stressmanagement:
Das Ziel des instrumentellen Stressmanagements besteht darin, Stressoren abzubauen bzw. und
den Alltag so zu gestalten und zu verdndern, dass weniger Stress entsteht.
e Mentales Stressmanagement:
Hierbei geht es um eine Anderung bzw. Reduktion der stressverstdrkenden Einstellungen und
Gedanken. Diese sollen kritisch bewertet und durch forderliche Einstellungen ersetzt werden.
® Regeneratives Stressmanagement:
Beim regenerativen Stressmanagement geht es um Strategien, die dazu beitragen, die

vorhandene Anspannung zu |6sen und langfristig negative Stressfolgen zu lindern.

Welche Stressmanagementmethoden hast Du bereits ausprobiert?

Was hat Dir in der Vergangenheit bei der Bewdltigung von Stress geholfen?

13
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Fur das instrumentelle Stressmanagement gibt es hauptsachlich die folgenden Maglichkeiten:

e Sich Sach- und Fachkompetenzen aneignen, um Leistungsanforderungen in der Schule,
am Ausbildungsplatz, im Studium und im Beruf bewaltigen zu konnen

Hierzu muss zunachst geklart sein, welche fachlichen Anforderungen gestellt werden
bzw. welcher Wissensstoff z. B. fir Priifungen relevant ist. In einem zweiten Schritt sollte
man kritisch reflektieren, inwieweit entsprechende Kompetenzen und Wissensinhalte
vorhanden sind. Aus dem Vergleich von Ist- und Sollzustand lasst sich die notwendige
Weiterqualifizierung ableiten.

e Soziale Beziehungen kniipfen und pflegen

Aus zahlreichen Untersuchungen wissen wir, dass stabile soziale Beziehungen als wich-
tiger Schutzfaktor sowie auch als Stresspuffer zu werten sind. Personen, die sich gut in
ihr soziales Netz eingebettet fihlen, konnen Belastungen leichter bewaltigen und sind
vor den schadlichen Auswirkungen von Stress besser geschuitzt.

e Sich selbst behaupten und die eigenen Interessen in angemessener Weise vertreten:

Um sich vor Uberforderungen und zu hohen Anspriichen von auRen zu schiitzen, ist es
wichtig, sich durchsetzen zu kdnnen und die Bitten anderer auch ablehnen zu konnen.
Engagierten und hilfsbereiten Menschen féllt es oft schwer, sich gegentiber anderen ab-
zugrenzen und ,nein“ sagen zu kénnen.

e Selbstmanagementkompetenzen verbessern:

Grundsatzlich geht es hierbei um die Frage, welche Ziele man verfolgen méchte und wie
sich am besten Prioritaten setzen lassen. Ziele sollten positiv formuliert werden und be-
inhalten, was man fur sich erreichen mdochte. Es sollte sich dabei nicht um vage Absich-
ten handeln, sondern um konkrete und Uberpriifbare Zielformulierungen. AuRerdem
sollten die gewahlten Ziele realistisch sein.

Welche Ziele mochte ich bis... (Jahr) erreicht haben?

Bitte maximal drei Ziele formulieren, die Dich in der Verwirklichung Deiner Zukunftsplanung na-
her bringen. Denke dabei an die verschiedenen Lebensbereiche.

14
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Mentales Stressmanagement

Die Wahrnehmung von Stress wird in hohem MaRe durch die Bewertung der Situation und Ein-
schatzung der eigenen Bewaltigungskompetenzen bestimmt.

Bestimmte Gedankeninhalte kénnen die Entstehung von Stress beglinstigen. Bei diesen Gedan-
keninhalten handelt es sich um Anforderungen, die wir an uns selbst richten. Zu den haufigsten
Stressverstarkern zahlen die folgenden Gedankeninhalte:

e Das schaffe ich nie

e Ich méchte alles unter Kontrolle haben

e Alles muss 100prozentig sein

e |ch mochte mit allen Menschen gut auskommen

e Esist schrecklich, wenn mir jemand bose ist

e Esist flrchterlich, wenn ich kritisiert werde

e Starke Menschen brauchen nie Hilfe

e Das geht bestimmt wieder schief

e Was da wohl wieder auf mich zukommen

Welche Stressverstdrker spielen in Deinem Leben eine Rolle?

Wie lassen sich die stressverstarkenden Gedanken konstruktiv umformulieren?

Mentales Stressmanagement bedeutet in diesem Zusammenhang, stressintensivierende Gedan-
ken zu kontrollieren und einen konstruktiven gedanklichen Umgang mit Belastungssituationen
zu entwickeln.

Welche schwierigen Situationen habe ich in meinem Leben schon bewaltigt?

15
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Regeneratives Stressmanagement

Im Mittelpunkt des regenerativen Stressmanagements steht die Losung von korperlicher An-
spannung, von Unruhe und Nervositat. Dabei geht es letztlich darum, die eigene Widerstands-
kraft zu erhalten und neue Energien aufzubauen. Fir das regenerative Stressmanagement sind
insbesondere die folgenden Aspekte von Bedeutung:

Die Freizeit zur Erholung nutzen

Um die Freizeit zur Erholung nutzen zu kdnnen, muss man sich zunachst dartiber im Klaren sein,
wovon man sich erholen méchte. Wenn man sich nervés und unruhig fiihlt, sollte die Erholung
dazu dienen, zur Ruhe zu kommen. Wenn man im Alltag zu einseitig beansprucht wird, sollte die
Freizeit mit Aktivitaten ausgefullt werden, die brachliegende Fahigkeiten und Interessen stimu-
lieren.

Viele Menschen fiillen ihre Freizeit mit einem Maximum an Aktivitdten, finden dabei aber keine
Erholung, weil Leistungsdenken, Perfektionismus und Ehrgeiz im Vordergrund stehen. Die Angst,
etwas verpassen zu kénnen, lasst dann keinen Raum fiir Regeneration.

Erholsamer Schlaf

Ein erholsamer Schlaf ist fur die Regeneration von groRter Bedeutung. Die meisten Menschen
benétigen ca. 7 bis 8 Stunden Schlaf, manche Menschen fiihlen sich aber auch schon nach 5
Stunden Schlaf gut erholt, andere Menschen benétigen hierfiir 10 Stunden. Ein- und Durch-
schlafprobleme konnen viele Ursachen haben. Es gibt aber eine Reihe von Verhaltensweisen und
Lebensgewohnheiten, die einen gesunden Schlaf férdern. Dazu zdhlen u. a. regelmaRige Schla-
fens- und Aufstehzeiten, korperliche Aktivitat, nicht hungrig, aber auch nicht mit Vollegefiihl ins
Bett gehen, angenehme Schlafumgebung und Entspannung vor dem zu Bett gehen.

Entspannung

Die Fahigkeit, korperlich zu entspannen und ,abzuschalten” zahlt zu den wichtigsten Bewalti-
gungsmoglichkeiten von Stress. Entspannung ist durch regelmaRiges Uben trainierbar. Es gibt
verschiedene Entspannungsverfahren, die im Folgenden genauer vorgestellt werden sollen. Das
Hauptziel aller Entspannungstechniken besteht darin, die trainierte Entspannungsfédhigkeit in
alltaglichen Situationen einsetzen zu konnen. Gleichzeitig soll die Wahrnehmung fuir Spannungs-
zustande geschult werden, um moglichst frih gegensteuern zu kénnen.

Welche Freizeitaktivitaten tragen bei Dir zur Erholung bei?

16
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Entspannungsverfahren

Zu den am haufigsten praktizierten Entspannungsverfahren zahlen die Progressive Muskelre-
laxation, Yoga, das Autogene Training, Tai Chi und Chi Gong. Fur einen nachhaltigen Trainings-
erfolg ist es empfehlenswert, die jeweilige Methode zunachst unter professioneller Anleitung zu
erlernen. Entsprechende Kurse werden in Volkshochschulen, Familienbildungsstatten und
Sportvereinen angeboten. Auch Krankenkassen bieten Entspannungskurse an und Gbernehmen
hierfiir z. T. auch zumindest anteilig die Kosten.

Progressive Muskelrelaxation:

Das Grundprinzip dieser Methode besteht aus dem Wechsel zwischen Anspannung und Entspan-
nung einzelner Muskelgruppen. Dazu werden einzelne Muskeln zunachst jeweils kurz ange-
spannt, die Spannung wird kurz gehalten, und mit dem Ausatmen dann wieder geldst. Durch die
fortschreitende (,progressive”) muskuldre Entspannung sollte es zu einer allmahlichen L6sung
psychischer Spannungszustande kommen.

Autogenes Training:

Das Autogene Training ist eine Entspannungsmethode, bei der die Autosuggestion, eine Art
Selbsthypnose, eine groRRe Rolle spielt. Im Mittelpunkt steht dabei die Konzentration auf be-
stimmte Kérperempfindungen wie beispielsweise die Schwere des rechten Armes. Das Ziel be-
steht darin, ein Gleichgewicht zwischen Spannung und Entspannung herzustellen.

Yoga:

Yoga ist ein Jahrtausende altes philosophisches System aus Indien, das geistige und korperliche
Ubungen miteinander verbindet. Dabei gibt es sehr unterschiedliche Formen und Traditionen.
In westlichen Landern sind vor allem kérperbetonte Schulen wie das Hatha-Yoga verbreitet. Bei
anderen Schulen liegt der Schwerpunkt eher auf Konzentration und Meditation.

Qi Gong und Tai Chi:

Qi Gong und Tai Chi sind traditionelle Methoden in der chinesischen Bewegungskunst. Die Me-
thoden dienen der ganzheitlichen Gesundheitsférderung, wobei langsame und flieBende Bewe-
gungen dazu beitragen sollen, zu innerer Ruhe zu kommen und das Abwehrsystem zu starken.

Erkundige Dich doch einmal, wo in Deiner Ndhe Entspannungsverfahren angeboten werden.
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Progressive Muskelrelaxation (PMR)

Die PMR-Methode wurde in den 30er Jahren des letzten Jahrhunderts von dem amerikanischen
Arzt Jacobson entwickelt. Jacobson ging davon aus, dass sich jede psychische Anspannung auch
in muskuldrer Anspannung ausdriickt. Durch die muskuldre Entspannung soll es in der Folge
dann auch zu einer psychischen Entspannung kommen. In der Langform der Progressiven Mus-
kelrelaxation werden die folgenden Muskelgruppen angespannt und wieder entspannt:

e Ubungsteil Hinde und Arme:
Dominante Hand und Unterarm: Hand zur Faust ballen
Dominanter Oberarm: Ellbogen anwinkeln, Oberarm anspannen
Nicht-dominante Hand und Unterarm: Hand zur Faust ballen
Nicht-dominanter Oberarm: Ellbogen anwinkeln, Oberarm anspannen
e FiRe und Beine:
FuRe: Zehen einkrallen oder spreizen
Unterschenkel: Fersen vom Boden abheben
Oberschenkel: Fersen in den Boden driicken
e Kopfund Gesicht:
Stirn und Kopfhaut: Augenbrauen hochziehen
Augen und Wangenpartie: Augen zusammenkneifen und Nase rimpfen

Untere Wangenpartie, Kiefer, Mund: Zahne aufeinanderbeien, Lippen zusammenpres-
sen

Kopf: Kopf in Matte pressen, dann Kopf zur Brust ziehen
e Schultern, Riicken und Bauch:

Schultern und obere Ruickenpartie: Schultern hochziehen;

Schulterblatter nach hinten/unten driicken;

Schultern nach vorne ziehen

Bauch: Bauchdecke einziehen; Bauchdecke nach auRen wolben
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Ich kann etwas tun, um meine Zukunft selbst zu beeinflussen!

Das sagen andere Jugendliche mit chronischer Krankheit dazu:

o

o

»ich habe gelernt, auf meinen Kérper zu héren und mich seinem Tempo anzupassen.”

»lch versuche, meine Therapie so gut wie moglich mit meinem Alltag und meinen Le-
benszielen zu vereinbaren und spreche offen mit meinem Arzt dartiber!”

,lch finde es ok, nicht immer an meine Krankheit zu denken, sondern sie z. B. bei Treffen
mit Freunden vollig auszublenden.”

»ch achte bei Erndhrung und Bewegung auf einen gesunden Lebensstil.”

,lch versuche, mich nicht so zu stressen und mich nicht mit unrealistischen Zielen zu
tiberfordern. Mein Wohlbefinden ist mir wichtig!”

,Seitdem ich mich selbst mehr fir die Behandlung meiner Erkrankung verantwortlich
fiihle, informiere ich mich auch besser tiber neue Entwicklungen. Das gibt mir ein gutes
Gefuhl.”

,Seit einiger Zeit versuche ich, positiv zu denken und meine persénliche Einstellung zu
andern. Ich merke, dass ich meine Krankheit langsam besser akzeptieren kann.”

,Als es mir mal schlechter ging, habe ich gezielt Unterstiitzung bei meiner Familie und
in einer Psychotherapie gesucht. Ein Freund wurde mein personlicher Coach und hat
mich motiviert, das gibt es im Leistungssport oder in der Wirtschaft schon lange.”

»lch finde es schdn, mich in der Selbsthilfeorganisation mit anderen Betroffenen austau-
schen oder ihre Blogs zu lesen.”

»Ich stelle mir vor, dass mein Leben ein Film ist, der gerade gedreht wird. Ich bin der
Regisseur: Ich kann zwar nichts zurlickspulen, aber ab jetzt Dinge andern. Zum Beispiel
kann ich entscheiden, welche Rolle meine Krankheit einnehmen soll, ob sie eine Haupt-
oder eine Nebenrolle spielt, und ihr mehr oder weniger Platz einrdumen.”

»lch frage mich nicht mehr: ,Warum habe ausgerechnet ich diese Krankheit?“, sondern
sage mir: ,Es ist eben so. Wer weil3, wozu es gut ist.”
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DER NEUE ARZT

Wie finde ich den richtigen Arzt?

Allgemein

Speziell

Was ist dir wichtig bei einem neuen Arzt (Spezialausbildung, gute Erreichbarkeit,
spezielle Untersuchungs-/Behandlungsverfahren, Mann/Frau etc.)?

Dein derzeitiger Arzt unterstiitzt dich sicher gerne bei der Suche nach einem neuen
Arzt. Wichtig ist, festzulegen was dir an deinem/r neuen Arzt/Arztin wichtig ist.
Uber das Internet findest du niedergelassene Hamato-Onkologen, die Erfahrung
mit Krebserkrankungen haben. Diese haben entweder eine eigene Praxis, oder sie
schlieRen sich auch zu Schwerpunktpraxen zusammen. Hamato-onkologische Am-
bulanzen der Universitatskliniken haben haufig eigene Sprechstunden. Zudem gibt
es von der DKFZ eine Liste von Zentren und Rehabilitationszentren, die viele Erfah-
rungen mit Krebserkrankungen haben (https://www.krebsinformations-
dienst.de/leben/index.php).

Weitere Informationen zu Facharzten fir deine Erkrankung findest du bei deiner
Krankenkasse (z. B. TK-Arztefiihrer) oder bei den Landesverbinden der DGK.

Wie kann ich mich vorbereiten?

Wenn du zum ersten Mal zu einem neuen Arzt gehst, konnte er fragen:

v’ Krankenvorgeschichte: Wann wurde bei dir die Krebserkrankung diagnostiziert? Hast du wei-
tere Krankheiten? Gab es Besonderheiten oder Komplikationen wie Operationen oder Medika-
mentenunvertraglichkeiten? Gibt es nennenswerte Vorerkrankungen in deiner Familie (z. B.
Diabetes, Bluthochdruck, Krebs)?

% K% &

Welche Impfungen hast du bekommen? Nimm deinen Impfausweis mit!

Wie ist deine aktuelle Therapie (Medikamentennamen, Dosierung, weitere Therapien)?
Nimmst du weitere Medikamente ein, z. B. die Pille oder Schmerzmittel?

Hast du aktuell Beschwerden/Symptome (korperliche, kognitive)? Hast du schon etwas des-

wegen unternommen?
- Frag deinen bisherigen Arzt nach einer Zusammenfassung deiner Krankengeschichte,
in der er nicht nur tiber die aktuelle Behandlung, sondern auch iiber den Verlauf und die
Besonderheiten berichtet, und nimm sie zum 1. Termin mit!
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Allgemeine Vorbereitung des Gesprachs:

v

Hast du deine Versichertenkarte und ggf. eine Uberweisung fiir den Spezialisten? Diese stellt
dir bei Bedarf dein Kinder-/ Jugendarzt bzw. Hausarzt aus.

Hast du alle notwendigen Informationen und Unterlagen (z. B. Arztbrief, Rontgen-, CT- oder
MRT-Bilder)?

Was mochtest du von dem neuen Arzt wissen? Teile dem neuen Arzt deine Erwartungen mit.

WeiRt du, welche Rezepte du brauchst?

Gibt es Beobachtungen, die du besprechen mdchtest (z. B. kérperliche Veranderungen, unge-
wohnte oder beunruhigende Symptome, Medikamentennebenwirkungen)?

Gibt es Dinge hinsichtlich deiner Therapie, mit denen du unzufrieden bist (z. B. Schwierigkeiten
Injektionen auszufiihren, Einschrankung im Alltag durch die Therapie)?

Brauchst du Motivation von deinem Arzt? Ist deine Stimmung gerade nicht so gut und du
mochtest das ansprechen?

Hast du allgemeine Fragen, die deine Gesundheit betreffen (z. B. Risiken, Zukunftsperspekti-
ven, Wechselwirkung mit Alkohol & Drogen, Kinderwunsch & Verhiitung)?

Hast du darliber hinaus Fragen, z. B. zu finanziellen, versicherungs- oder berufsrechtlichen As-
pekten (z. B. wie du den Gesundheitsfragebogen der Versicherung ausftllen sollst)?

Nach dem Arztbesuch sollten diese Punkte klar sein:

v
v
v

v
v

Hast du alles verstanden, was dir dein Arzt erklart hat (z. B. Fremdworter)?

Hast du die Griinde fiir die jeweiligen Untersuchungen und Therapievorschlage verstanden?
Wenn eine Untersuchung erfolgt ist: WeiRt du, wann und wie du die Ergebnisse erfahren und
mit dem Arzt besprechen kannst?

Wenn eine neue Therapie besprochen wurde: WeiRt du, was du wann machen musst?

Wann sollst du das nachste Mal zum Arzt kommen?

Quelle: www.between-kompas.de (Stand: Mai 2016)

21



Anhang

KRANKENKASSE & CO

Krankenkasse

Versicherung Die Krankenversicherung in Deutschland ist Teil des Sozialversiche-
rungssystems und erstattet den Versicherten die Kosten (voll oder
teilweise) fur Krankenbehandlungen, bei Mutterschaft und oft auch
nach Unfallen. Man unterscheidet die gesetzliche Krankenversiche-
rung von der privaten Krankenversicherung. Die meisten Menschen
in Deutschland sind bei einer gesetzlichen Krankenkasse versichert.
Ab einem gewissen Gehalt oder als Beamter bzw. Selbstandiger
kann man sich entweder freiwillig gesetzlich oder bei einer privaten
Krankenkasse versichern.

Gesetzliche Kran- Die GKV ist in Deutschland Teil des Sozialversicherungssystems. Der

kenversicherung  Beitragssatz wird anhand des personlichen Einkommens berechnet

(GKV) (aktuell 14,6% des Bruttoarbeitslohns). Er wird von Arbeitgeber und —
nehmer zu ca. gleichen Teilen gezahlt.

Stand: 2020

Private Kranken- Ca.10% der Deutschen sind privat versichert. Die PKV steht denen of-

versicherung fen, die im Jahr mehr als eine gewisse Summe verdienen, aktuell ca.

(PKV) 62.550 €. AuBerdem sind hier Selbstédndige und Beamte versichert. Die
PKV arbeitet gewinnorientiert und mochte daher gerne junge und ge-
sunde Menschen aufnehmen. Der Versicherte kann sich zwischen ver-
schiedenen Versicherungsumfangen entscheiden.

Stand: 2020

Familienversiche- Die meisten Kinder und Jugendlichen sind tber ihre Eltern krankenver-
rung sichert. Eine Familienversicherung ist bis zum 18. Geburtstag méglich.
Die Altersgrenze flr die Familienversicherung erhoht sich auf das 23.
Lebensjahr, wenn das Kind nicht erwerbstatig ist, und auf das 25. Le-
bensjahr, wenn es sich ohne Arbeitsentgelt in der Schul- oder Berufs-
ausbildung befindet, ein freiwilliges soziales bzw. 6kologisches Jahr
oder einen anderen Bundesfreiwilligendienst leistet. Wird die Ausbil-
dung durch Wehr- oder Freiwilligendienst verzogert, verldngert sich die
Familienversicherung um diesen Zeitraum tber das 25. Lebensjahr hin-
aus. Bei Kindern, die wegen Behinderung auBerstande sind, sich selbst
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zu unterhalten, besteht die Familienversicherung ohne Altersgrenze
fort.

www.bmg.bund.de/krankenversicherung/versicherte/familienversicherte.html

Notwendige
Versicherungen

Krankenversicherung und PKW-Haftpflicht (wenn man ein eigenes
Auto hat). Sinnvoll sind auRerdem eine Privat-Haftpflichtversicherung
und evtl. private Zusatzversicherungen (s.u.)

Private Zusatzver-
sicherungen

Zuséatzliche Versicherungen decken spezielle Risiken oder Leistungen
ab, die sonst nicht oder nur bedingt ibernommen werden, z. B. fir
Heilpraktiker, Zdhne, Brille, Berufsunfdhigkeit, Auslandsreisen. Sie kon-
nen bei der eigenen Krankenkasse oder einer anderen Versicherung
abgeschlossen werden.

Achtung: Die Gesundheitsfragen missen wahrheitsgemdf beantwor-
tet werden. Chronische Krankheiten fiihren teilweise zu Ausschlissen
oder Risikozuschlagen. Bitte daher unbedingt Nachfragen und Verglei-
chen!

Rezept

Ein Rezept ist eine Verordnung/Verschreibung von einem Arzt. Es gibt
verschiedenfarbige Rezepte:

o rosa = Kassenrezept, 4 Wochen lang gliltig

o blau = Privatrezept, muss komplett selbst bezahlt werden

o gelb = fiir Betdubungsmittel & starke Schmerzmittel, 7 Tage giltig

o grin = fir rezeptfreie Medikamente, muss komplett selbst bezahlt
werden

Rezeptgebiihren/
Selbstbeteili-
gung/ Zuzahlung

GKV-Versicherte mussen in der Apotheke fiir Medikamente mindes-
tens 5 Euro, maximal 10 Euro zuzahlen. Menschen mit geringem Ein-
kommen kdnnen sich von dieser Zahlung befreien lassen.

Entlastung in
Harteféllen

Wenn die Zuzahlungen (s.0.) eine Belastungsgrenze tbersteigen (diese
betragt fir chronisch Kranke 1% des jahrlichen Bruttohaushaltsein-
kommens), Ubernimmt die Krankenkasse den Rest. Die Krankenkasse
erkennt eine Krankheit als chronisch an, wenn man mindestens ein
Jahr lang einmal im Quartal wegen derselben Krankheit behandelt wird
oder einen Grad der Behinderung (GdB) ab 60 hat. Die Ubernahme der
Kosten erfolgt nur auf Antrag (Quittungen und &rztliche Bescheinigung
sammeln und beilegen). Tipps gibt es auch von Selbsthilfeorganisatio-
nen!
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Krankschreibung

Spatestens am 3. Tag des Fehlens wegen Krankheit am Arbeitsplatz
muss man eine Arbeitsunfdhigkeitsbescheinigung (,gelber Schein®)
einreichen. Sie wird vom Arzt ausgestellt.

Individuelle
Gesundheits-
leistungen
(1Gel)

Gegen Selbstzahlung kann man zahlreiche sogenannte Lifestyle-Unter-
suchungen oder auch moderne Leistungen erhalten. Im Vorfeld sollte
geprift werden, ob eine solche Leistung sinnvoll ist oder nicht. Der Arzt
muss vorab Uber die Kosten informieren.

Schwerbehinder-
tenausweis

In Deutschland kénnen chronisch Kranke die Anerkennung eines Gra-
des der Behinderung beantragen. Der Antrag wird beim ortlichen Ver-
sorgungsamt gestellt. Ab einem Grad der Behinderung (GdB) von 50
spricht man von einer Schwerbehinderung und man erhdlt einen
Schwerbehindertenausweis. Der Ausweis wird in der Regel fir hochs-
tens funf Jahre ausgestellt. Er kann, wenn die Voraussetzungen weiter-
hin vorliegen, verldngert werden. Ist keine Anderung in Art und
Schwere der Behinderung zu erwarten, kann der Ausweis auch unbe-
fristet ausgestellt werden. www.behindertenbeauftragter.de

Vorteile: Nachteilsausgleich, Steuervorteile, verbilligte Flugtickets und
teilweise Versicherungen (z. B. fiirs Auto), besondere Baukredite. Im
Beruf: bessere Chancen in GroRbetrieben und im Offentlichen Dienst
,bei gleicher Eignung” einen Ausbildungs- oder Arbeitsplatz zu erhal-
ten, Sonderurlaub, Kiindigungsschutz. Im Studium: Erlass/ErmaRigung
der Studiengebiihren, vereinfachte Antragsstellung, Nachteilsaus-
gleich bei Prifungen uvm.

Nachteile: schlechtere Chancen auf eine Risiko-Versicherung (Berufs-
unfdhigkeitsversicherung, Lebensversicherung, private Krankenversi-
cherung), psychosoziale Auswirkungen (Selbstwertgefiihl als ,Behin-
derter”, Ablehnung von potentiellen Arbeitgebern und anderen), Aus-
weis kann nicht auf Wunsch zurlickgegeben werden. Es ist jedoch mog-
lich, beim Versorgungsamt einen Anderungsantrag zu stellen und darin
die Feststellung von einzelnen Behinderungen auszuschlieBen, denn es
bleibt jedem Antragsteller selbst Gberlassen, welche gesundheitlichen
Beeintrachtigungen bericksichtigt werden sollen und welche nicht.
Dies kann dazu fuihren, dass nach der Neufeststellung ein GdB unter 50
vorliegt und der Ausweis eingezogen wird.
Dieser Schritt sollte jedoch genau tberlegt und abgewogen werden,
denn mit dem Verlust der Schwerbehinderteneigenschaft entfallen
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gleichzeitig alle mit dem Schwerbehindertenstatus verbundenen Nach-
teilsausgleiche.

http.//www.vdk.de/deutschland/pages/themen/behinderung/12732/der_schwerbehindertenaus-
weis_fortsetzung

Siehe auch www.between-kompas.de/A-Z Stand: Mai 2016
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Krankenkassen-Hotlines

Rufe bei der Hotline deiner Krankenkasse an und versuche, folgende Fragen zu kldren:

Leg dir vorher eine Geschichte ggf. unter falschem Namen zurecht. Beispielsweise: Ich bin
noch Schiler und werde bald ein Studium/ eine Ausbildung beginnen.

Ab wann muss ich mich zum ersten Mal selbst versichern, und was kostet mich meine

Krankenversicherung dann pro Monat?

Ab welchem Alter muss ich Rezeptgebiihren bezahlen und wie viel?

Kann ich von den Zuzahlungen befreit werden, wenn ich wenig Geld verdiene, also als Stu-
dent oder Auszubildender?

Gibt es spezielle Angebote fiir Versicherte mit meiner Erkrankung, z.B. Patientenschulun-
gen?

Werde ich fir gesundheitsforderliches Verhalten belohnt? Gibt es ein Punkte/Bonus-Pro-
gramm?

Krankenversicherung Telefonnummer Internet

(kostenfrei oder Festnetz)

Gesetzliche Krankenkasse (Auswahl)

AOK 0800 2655000 www.aok.de

Barmer-GEK 0800 333 1010 www.barmer-gek.de
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0800 4540150 (Servicetele-
fon)

BKK vor Ort

0800 2221211

0800 3638398 (Gesund-
heitshotline)

www.bkkvorort.de

Deutsche BKK 0800 2556655 www.deutschebkk.de
DAK 040 325325555 www.dak.de

IKK Stidwest 0800 0119119 www.ikk-suedwest.de
Techniker Krankenkasse 0800 2858585 www.tk.de

Private Krankenversicherung (Auswahl)

Krankenversicherung

Central 0221 16360 www.central.de
Debeka 0800 888008200 www.debeka.de
Deutsche 0800 3746444 www.dkv.de

Links: www.vdak.de, www.krankenkassen.net

Stand Mai 2016
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KARRIERESTART

Kennst du deine Rechte & Pflichten beim Berufseinstieg?

Musst du deine Krankheit in der schriftlichen Bewerbung angeben?

Musst du einen Schwerbehindertenausweis bei der Bewerbung
angeben?

Darfst du im Bewerbungsgesprach konkret nach Erkrankungen
gefragt werden?

Darfst du gefragt werden, ob du den korperlichen Anforderungen
des Berufes gewachsen bist?

Musst du deinen Kollegen oder Vorgesetzten von deiner
Krankheit erzahlen?

Musst du dem Betriebsarzt von deiner Krankheit erzéhlen?

Musst du bei einem Versicherungsantrag Fragen nach deiner
Gesundheit wahrheitsgemall beantworten?

Gibt es Berufe, die fiir dich aufgrund der Krankheit nicht
moglich bzw. sinnvoll sind?

Gibt es in Studium/Ausbildung/Schule die Mdglichkeit fir dich,
einen Nachteilsausgleich zu erhalten?

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein
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Arbeiten mit chronischer Erkrankung

Allgemein gilt, dass es bei chronischen Krankheiten fast keine Berufe gibt, die generell verbo-
ten sind, die Einschrankungen sind in den letzten Jahren immer weniger geworden. Stattdes-
sen sollten Interessen und Begabungen die zentrale Rolle bei der Berufswahl spielen. Es
kommt nur darauf an, dass man die Anforderungen des Arbeitsplatzes erfiillen kann und die
Sicherheit anderer Menschen nicht gefahrdet.

Jeder Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung sollte sich selbst (zusammen mit seinen
Eltern, seinem Behandlungsteam und/oder einem Berufsberater) Giberlegen, ob der Beruf sei-
nen Neigungen entspricht und ob er den Anforderungen und kdrperlichen Belastungen des
Berufs gewachsen ist (z. B. Schichtdienste kénnen stressig sein).

Selbst bei einem schweren Krankheitsverlauf gibt es Moglichkeiten, einen Ausbildungsplatz
zu bekommen (z. B. Rehaberatung der Agentur fir Arbeit, Berufsbildungswerke). Tipps gibt
es auch bei den Selbsthilfeorganisationen!

www.arbeitsagentur.de
www.ich-bin-gut.de

www.planet-beruf.de

Bewerbung & Kennenlernen

Bewerbung In der schriftlichen Bewerbung um einen Ausbildungs- oder Arbeitsplatz
sollte die chronische Krankheit eher nicht erwdhnt werden!

Hier soll sich der Bewerber moglichst gut ,,verkaufen” und seine Fahigkei-
ten und sein Interesse an der angebotenen Stelle beschreiben. Es gibt
keine Verpflichtung, Krankheiten oder Behinderungen anzugeben, aufler
diese beeintrachtigen den Bewerber in seiner Arbeitsleistung.

Vorstellungs- Im Vorstellungsgesprach sollte der Bewerber versuchen, den Arbeitgeber
gesprach von seinen Fahigkeiten zu Giberzeugen. Die Erkrankung muss nicht erwdhnt
werden, solange sie die Arbeitsleistung nicht beeintrachtigt und keine Re-
levanz fiir die Berufsaustibung hat. Der Arbeitgeber darf wegen des Anti-
Diskriminierungsgesetzes nur in Ausnahmefallen nach Erkrankungen fra-
gen. Solltest du dennoch gefragt werden, darfst du ligen, wenn dich die
Erkrankung nicht beim Arbeiten einschrankt. Wenn allerdings Einschran-
kungen bestehen und die Liige herauskommt, ist das ein Grund fir eine
fristlose Kuindigung. Es ist also vermutlich glinstiger, nicht zu liigen, son-
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dern selbstbewusst zu antworten (,Ja, ich habe Krebs gehabt. Die Erkran-
kung ist gut im Griff. Sie brauchen sich keine Sorgen zu machen, dass
dadurch Probleme entstehen.”)

Einstellungs-
untersuchung

Bei der Einstellungsuntersuchung durch die Betriebsarztin muss die chro-
nische Erkrankung genannt werden. Diese gibt die Information aber nicht
an den Arbeitgeber weiter (Schweigepflicht), sondern stellt nur fest, ob
man fir die Anforderungen des Berufs geeignet ist.

Im Team

Ob die Erkrankung gegeniiber dem Arbeitgeber genannt wird, hangt von
der Entscheidung jedes Einzelnen ab. Oft ist es jedoch sinnvoll, dem direk-
ten Vorgesetzten oder die nahen Kollegen Uber die Erkrankung zu infor-
mieren, damit sie Bescheid wissen und bei einem Notfall rasch handeln
kénnen. Fir dich entfallt dadurch die Geheimhaltung z. B. bei der Medika-
menteneinnahme oder bei Arztbesuchen.

Typische Fragen von Vorgesetzten oder Kollegen kdnnen sein:

- Schrankt die Erkrankung die Leistung ein?

- Werden besondere Zeitplane, Pausenzeiten oder Hilfsmittel benotigt?

- Wie oft ist mit einem Ausfall aufgrund von Arztbesuchen oder Kran-
kenhausaufenthalten zu rechnen?

- Gibt es Téatigkeiten, die nicht ausgefiihrt werden kénnen?

- Kann es zu einem Notfall kommen? Wenn ja, was ist im Notfall zu tun?
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Ansprech- Ansprechpartner an Uni & FH:
partner

o Spezialisierte hochschuleigene Beratungsstellen (z. B. unter ,,Studieren
mit Behinderungen und chronischen Krankheiten”)

o Allgemeine Studienberatung bzw. psychologische Beratung

o Allgemeiner Studierendenausschuss (AStA) = Gremium zur Vertretung
aller Studierenden

Themen: Bewerbung und Zulassung, Organisation des Studienalltags, Fi-
nanzierung des Studiums, Nachteilsausgleiche im Studium

www.behinderung-und-studium.de

www.studentenwerke.de

Im Ausland Der Deutsche Akademische Austauschdienst (DAAD) mdchte mehr Studie-

studieren rende mit Behinderung oder chronischer Erkrankung zum Auslandsstu-
dium ermutigen (Broschiire ,Generation ERASMUS - Auf dem Weg nach
Europa. Sonderforderung fir deutsche Studierende im ERASMUS-Pro-
gramm®). Im Rahmen des ERASMUS-Programms kénnen Studierende fur
einen Auslandsaufenthalt Zuschiisse zum Beispiel zu den Wohnkosten, fiir
Assistenzen oder Fahrkosten erhalten.  www.daad.de

Stipendien Stipendien gibt es nicht nur fir besonders gute Leistungen, sondern auch
fur Personen mit chronischen Erkrankungen. Am besten gibst du deine Kri-
terien bei www.mystipendium.de ein und prifst, was fir dich in Frage
kommt (z.B. Nathalie Todenhofer Stipendium, Deutschlandstipendium).
Eine Stipendienliste fiir Studierende mit chronischer Erkrankung oder Be-
hinderung findet man auch unter:

www.studierendenwerk-hamburg.de/studierendenwerk/de/finanzen/

Das ,,Google Scholarship for Students with Disabilities” vergibt Stipendien
fur Studierende im Abschlussjahr ihres Studiums.

www.google.com/studentswithdisabilities-europe/
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SOZIALES UMFELD

Alleine Wohnen

Fallbeispiel:

Jakob ist 19 Jahre alt und hat Leukdmie gehabt. Nach dem Abi ist er fiir sein Studium von
Libeck nach Hamburg gezogen und wohnt dort seit ein paar Wochen in einer 1-Zimmer-Woh-
nung. Am Wochenende hat ihn ein heftiger Virus mit hohem Fieber erwischt. Er fiihlt sich
schlapp und entwickelt Gliederschmerzen sowie punktférmige Einblutungen am Bein. Medi-
kamente hat er auch keine mehr.

Mogliche Gefahren?

Was kann Jakob in dieser Situation tun?
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Meine Notfall-Checkliste

An wen wende ich mich in einem konkreten Notfall (z. B. Hausarztin, Notdienst, Eltern,
Freund) und wie erreiche ich diese Personen?

Wer kann mich bei alltdglichen Problemen unterstiitzen? Wie?

Wie kann ich einem Notfall vorbeugen?
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Mein Unterstiitzungsnetzwerk

Ich

Zeichne die Personen ein, die zu deinem Unterstltzungsnetzwerk gehoren (z. B. Familie,
Freunde, Kollegen, Behandlungsteam, Chatbekanntschaften). Je nachdem wie eng der Kon-
takt ist, kannst du die Personen naher oder weiter von dir entfernt platzieren. Was wiinschst
du dir von diesen Personen? Was wiinschst du nicht?
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ZIELE

Was willst du vom Workshop mit in deinen Alltag nehmen: Was nimmst du dir vor, was willst
du dndern?

Was will ich nach dem Workshop erreichen (Ziel)? Welche konkreten Schritte sind dafur
notwendig (Weg)? Wann fange ich an (Zeit)?

Welche Schwierigkeiten konnten auftreten (Hindernisse)?

Wie kann ich das Problem l6sen? Wer oder was kann mich dabei unterstitzen (Hilfen)?
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Tipps

Formuliere dein Ziel konkret.
»Ich gehe ab morgen jede Woche 2x eine kleine Runde laufen” statt ,Ich will mehr fur

meine Fitness tun”

Dein Ziel soll messbar sein. Woher weillt du, ob du dein Ziel erreicht hast? Was hat sich
dann verandert?

»Ich plane jeden Tag eine 10 Minuten Ruhe- und Entspannungspause ein” statt ,Ich will
zu viel Stress vermeiden”

Dein Ziel soll realistisch sein.
»,Beim nachsten Konflikt mit meinen Eltern versuche ich, ruhig zu bleiben und ihnen
meine Sichtweise zu erklaren” statt ,,Ich werde mich nie wieder mit meinen Eltern strei-

“«

ten
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ANHANG

Selbsthilfegruppen

NAKOS

Auf der jungen Seite der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle fir Selbsthilfe-
gruppen wird man mit Kontakten fiir verschiedenste Selbsthilfegruppen versorgt.
Man kann sich bestehenden Gruppen anschlieBen oder eigene Gruppen grinden.
NAKOS

Otto-Suhr-Allee 115
10585 Berlin

Telefon: 0)30-3101 89 -79/84
www.schon-mal-an-selbsthilfe-gedacht.de

Links & Foren

Between Auf der Jugendseite des Kompetenznetzes Patientenschulung (KomPaS) findest du

viele Links zu Themen, die junge Leute mit (und ohne) chronische Krankheit bewe-
gen, wie z. B. Liebe & Familienplanung, Karrierestart, Losl6sung von den Eltern und
Arztwechsel.

www.between-kompass.de

Wenn du nach dem Workshop noch Fragen zu bestimmten Themen oder Verbesserungs-

vorschlage fur uns hast, kannst du uns gerne schreiben. Wir freuen uns auf deine E-Mail!

Land.clarissa@gmail.com, Cornelia.Hagen@med.uni-muenchen.de

Weitere Gruppen, Blogs, Infomaterialien ...
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MEINE GESUNDHEIT & ICH

Das Thema Achtsamkeit gewinnt in unserer schnelllebigen und durch Komplexitat und Informa-
tionsvielfalt gekennzeichneten Welt zunehmend an Bedeutung. Achtsamkeit ist eine gesteigerte
Form von Aufmerksamkeit. Achtsam zu sein bedeutet, ganz bei dem zu sein, womit wir uns ge-
rade beschdftigen oder bei dem, was wir gerade empfinden. Wenn wir haufig mehrere Dinge
gleichzeitig tun oder in Gedanken immer schon 2 Schritte im Voraus sind, geht die Fahigkeit, im
Moment zu leben, mehr und mehr verloren. Dies fiihrt zu Stress, Hektik und Unzufriedenheit. In
wissenschaftlichen Studien konnte gezeigt werden, dass Achtsamkeit gesundheitsforderlich
wirkt.

Der amerikanische Verhaltensmediziner Jon Kabat-Zinn hat ein Achtsamkeitstraining entwickelt,
das er ,,Mindfulness Based Stress Reduction” (MBSR) genannt hat. Dies bedeutet Stressbewalti-
gung durch Achtsamkeit.

Zentrale Elemente des MBSR:
e Bodyscan
Mit Achtsamkeit in der Vorstellung durch alle Kérperregionen gehen.
e Gehmeditation

Dabei wird der Prozess des Gehens zum Meditationsobjekt, man konzentriert sich dabei
auf die Berlihrung der FiiRe mit dem Boden.

e Achtsame Bewegungsiibungen
Einfache Dehnungs- und Kraftigungsiibungen, die urspriinglich aus dem Yoga stammen.
e Achtsamkeit im Alltag

Bestimmte alltagliche Aktivitaten werden mit Bewusstheit ausgefiihrt, um auf diesem
Weg zu mehr Ruhe und Gelassenheit zu kommen

Sicher kennst auch Du einen Mangel an Achtsamkeit aus Deinem Alltag. So fahrst Du vielleicht
eine bekannte Strecke mit dem Fahrrad und pl6tzlich fallt Dir auf, dass Du den letzten Kilometer
ganz automatisch zuriickgelegt hast, ohne es wirklich zu merken. In Gedanken warst Du mit et-
was ganz anderem beschaftigt. Mitunter sind wir unterwegs und fragen uns plotzlich, ob wir die
Haustiire auch zugesperrt und den Herd abgeschaltet haben. Wir sind uns nicht mehr sicher,
weil wir in Gedanken mit etwas anderem beschaftigt waren.
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Bodyscan

Der Bodyscan sollte in Riickenlage durchgefiihrt werden. Dazu sollte man den Korper moglichst
symmetrisch ausrichten. Die Arme liegen neben dem Koérper, die Handflachen sind nach oben
gewendet. Alternativ konnen die Handflachen auch auf den Bauch gelegt werden. Zundachst
dann einatmen und die Augen dann mit einer verlangerten Ausatmung schlieRen.

Dann sollen folgende Kérperregionen der Reihe nach wahrgenommen werden:

Zundchst das rechte FuBgelenk spiren, dann mit der Wahrnehmung
In den Unterschenkel wandern,

Das Kniegelenk spliren,

Dann den Oberschenkel und die rechte Hufte.

AnschlieRend die Wahrnehmung zur linken Hufte wandern lassen,
Dann durch das linke Bein bis in den FuB.

Mit der Wahrnehmung in des linke FuBgelenk gehen, anschlieRend in den Unterschen-
kel, den Oberschenkel und die linke Hifte.

Dann Becken wahrnehmen und sptiren, wie das Becken die Unterlage berihrt.

AnschlieBend den unteren Ricken, den mittleren Riicken und den oberen Ricken er-
spuren.

Das Heben und Senken der Bauchdecke durch die Atmung wahrnehmen.

Mit der Wahrnehmung dann nach oben zu den Schultern wandern und von dort aus
Arme, Hande und Finger spiren.

Im nachsten Schritt auf Nacken, Hals, Kiefer, Lippen und Zunge konzentrieren.

Wahrnehmung dann auf das gesamte Gesicht ausdehnen, sptiren, wo der Kopf die Un-
terlage berlhrt.

Es empfiehlt sich, das MBSR im Rahmen eines Kurses oder mit Hilfe einer CD zu erlernen.

Fiir den Bodyscan benétigt man zunichst ca. 40 Minuten, nach etwas Ubung ist auch eine stark
abgekiirzte Form, die ca. 1 bis 3 Minuten dauert, im Alltag sehr hilfreich.
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Gehmeditation

Bei dieser Achtsamkeitsiibung wird die Aufmerksamkeit auf die Empfindungen in den FuRsohlen
gerichtet, wahrend die FiiRe abheben und wieder aufsetzen.

Man geht eine abgesteckte Strecke von 3 bis 10 Metern langsam auf und ab. Selbstverstandlich
kann man auch im Freien tben.

» Ausgangsposition fur die Gehmeditation ist der aufrechte Stand.

» AnschlieBend sollte man das Gewicht abwechselnd nach vorne und nach hinten verla-
gern und die Position suchen, in der etwas mehr als die Halfte des Korpergewichts auf
den Fersen ruht.

» Falls sich die Zehen in den Boden krallen, lastet zu viel Gewicht im Bereich des VorfuRes.
Heben die Zehen vom Boden ab, ist die Ferse zu stark belastet.

» Die Knie sollten nicht durchgedriickt werden.

» Ohren, Schultern, Hiiften, Knie und FuBgelenke sollten sich im Lot befinden. Die Aus-
richtung kann man seitlich im Spiegel Gberprifen.

» Den Blick richtet man 2 bis 3 Meter vor sich auf den Boden, der Kopf bleibt dabei aber
gerade.

» Kontakt zum Boden und Atembewegungen spiiren.

» Dannin einer Geschwindigkeit losgehen, die etwas langsamer ist als gewohnt. Sich dabei
auf die Empfindungen des FuBes konzentrieren, wenn er auf dem Boden aufsetzt.

» Am Ende jeder Bahn fiir 2 bis 3 Atemziige innehalten und sich dann langsam drehen.

» Tempo dann noch ein wenig verlangsamen und kiirzere Schritte machen. Empfindungen
im Ful beim Abldsen und Aufsetzen wahrnehmen.

» Darauf achten, dass Oberkérper aufrecht bleibt und Schultern locker sind.

» Zum Abschluss noch einen Moment stehen bleiben und spiren, wie Kérper und Atem
wahrgenommen werden.

Variationen:

Gewichtsverlagerungen beobachten

Einige Bahnen riickwarts gehen
Geschwindigkeit noch weiter verlangsamen

Mit geschlossenen Augen gehen
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Achtsame Bewegungsiibungen

Achtsame Bewegungstibungen sind ein nutzlicher korperlicher Ausgleich, vor allem, wenn man
viel sitzt. Bewegungsiibungen tragen dazu bei, dass der Kérper kraftiger und geschmeidiger wird.
Beispielhaft méchten wir hier die Ubung ,,der Baum* vorstellen.

Diese Ubung stammt aus dem Hatha-Yoga. Sie trégt dazu bei, die Riicken- und Beinmuskulatur
zu kraftigen, das korperliche und emotionale Gleichgewicht zu steigern und die Konzentrations-
fahigkeit zu fordern.

» Ausgangsposition: Mit geschlossenen FiiRen und nicht durchgedriickten Knien mit auf-
gerichtetem Oberkorper stehen. Den Kontakt der FiiRe zum Boden erspiiren und auf
eine ruhige Atmung achten.

» Gewicht auf den linken FuR verlagern, rechte FuRsohle an den linken Knochel oder an
die Innenseite des linken Knies legen.

» Tief einatmen. Mit der dann folgenden Ausatmung die Handinnenflichen vor dem
Brustbein aneinander legen. Um das Gleichgewicht gut halten zu kénnen, sollte man
einen Punkt an der gegenlberliegenden Wand auf Augenhdéhe fixieren.

» Wenn man sich stabil genug fihlt, kann man die Arme mit den aneinandergelegten
Handinnenflachen nach oben fiihren. Die Schultern dabei sinken lassen, Nacken ent-
spannt halten.

» Atem wihrend der Ubung gleichméRig flieRen lassen.
» Drei Atemzige lang in dieser Position verweilen.

» Dann tief einatmen und die Hande mit der folgenden Ausatmung wieder vor das Brust-
bein sinken lassen.

» Den gehobenen FuR neben dem anderen abstellen.

Drei bis vier Atemziige lang mit aneinander gelegten Handen stehen bleiben, Kontakt
der FuRe zum Boden erspliren.

» Danach das Gewicht auf den rechten FuR verlagern und zur anderen Seite {iben.

» Zum Abschluss der Ubung noch einmal intensiv den Atem wahrnehmen.

Steigerung:

Ubung mit geschlossenen Augen durchfiihren, dies férdert den Gleichgewichtssinn.
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Achtsamkeit im Alltag

Es gibt vielfaltige Mdglichkeiten, einzelne Aspekte des Alltags mit Achtsamkeit zu bereichern. Die
Achtsamkeit im Alltag kostet nur wenig zusatzliche Zeit.

Wir mochten hier beispielhaft das achtsame Essen vorstellen.

Unter Stress nehmen sich viele Menschen keine Zeit mehr fir die Mahlzeiten. Man isst schnell,
nebenbei oder unterwegs.

Der Korper benotigt ungefahr 20 Minuten, um ein Geftihl von Sattigung zu empfinden. Wenn
man langsamer isst, stellt man fest, dass man weniger Nahrung benétigt, um satt zu werden.

» Beim achtsamen Essen sollte man einen Bissen bei einer Mahlzeit am Tag ganz auskos-
ten.

» Man sollte auf Farbe, Form und Geruch des Bissens achten.

» Wahrend des Kauens wird das Besteck aus der Hand gelegt.

A4

Die Augen schlieRen und versuchen, Zutaten, Gewlrze und verschiedene Geschmacks-
komponenten herauszuschmecken.

Den Bissen etwa 10 bis 20 mal kauen. Dabei auf die Bewegungen des Kiefers achten.
Wie weit spiirt man die Nahrung beim Herunterschlucken in der Speiseréhre?

Wie lange kannst Du den Nachgeschmack wahrnehmen?

vV V V V

Wie ist Deine Stimmung nach dem achtsamen Bissen?
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12.8 Spearman-Korrelationskoeffizienten fur alle Korrelationen
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