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1 EINLEITUNG 

„Krebs bei Kindern – Gesund auf Bewährung“, so titelte am 22. Mai 2010 die 

Süddeutsche Zeitung (Heinemann, 2006). Eine Krebserkrankung im Kindesalter stellt 

nicht nur für den Patienten selbst, sondern auch für die Eltern und Angehörigen eine 

lebensbedrohliche Situation und außerordentliche Belastung dar. Behandlung und 

Betreuung während und nach der Erkrankung sind auch für das ärztliche Team eine 

besondere Herausforderung. Zwar stieg die Überlebensquote der Kinder mit 

Krebserkrankungen in den Industrienationen auf 70 bis 80% (Gatta et al., 2009), doch 

ebenso war mit steigender Rate an Überlebenden auch eine erhöhte Häufigkeit von 

Folgeerkrankungen assoziiert. In den letzten 30 Jahren wurde in Deutschland bei über 

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 Leukämien heute die häufigste maligne Erkrankung im 

Kindesalter dar, wobei hier der größte Anteil auf die akute lymphatische Leukämie 

(ALL) mit ca. 27% entfällt (Kaatsch P., 2012, p. 68). Auch hier liegt das 5-

Jahresüberleben bei über 80% (Moghrabi et al., 2007).  

Derzeit gibt es in Deutschland mehr als 27.000 Langzeitüberlebende 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 

Überlebender einer bösartigen Tumorerkrankung im Kindes- und Jugendalter. Diese 

Patienten benötigen aufgrund des deutlich erhöhten Risikos für 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 

Langzeitüberlebenden nach maligner Erkrankung, dass lediglich weniger als 20 % 

eine an ihre Erkrankung angepasste adäquate Nachsorge erhalten haben (Nathan et 

al., 2009). Die Befragung von 97 amerikanischen, auf die pädiatrische Hämato-

Onkologie spezialisierte Zentren ergab, dass lediglich 37% eine angepasste 

Nachsorge für Überlebende einer Krebserkrankung im Kindesalter auch über den 

Transfer in die Erwachsenenmedizin hinaus anbieten können (Sadak et al., 2019). 

Daraus ergibt sich ein erheblicher Mangel an spezifischer und individuell angepasster 

Nachsorge für die weiterwachsende Population an Langzeitüberlebenden mit 

chronischen Einschränkungen. Folglich besteht die Notwendigkeit zur Entwicklung 
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eines gezielten und flächendeckenden Programms, das eine spezialisierte und 

regelmäßige Überwachung der Gesundheit von Langzeitüberlebenden einer 

Krebserkrankung auch nach Austritt aus der Kinderklinik gewährleistet. Diese Funktion 

kann ein sogenanntes Transitionsprogramm übernehmen. Die Patienten und 

Angehörigen werden während der Betreuung in der Kinderklinik über die eigene 

Krankheit und Therapie aufklärt und so Schritt für 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 Selbstständigkeit und 

Selbstverantwortung für die eigene Erkrankung sowie Begleitung in der 

psychosozialen Entwicklung unter Stärkung der Compliance. Die Einbindung der 

Eltern und die Verbesserung der Kommunikation zwischen Pädiatern und Internisten 

sind wichtige Bestandteile des Konzeptes. Durch die Einführung eines 

Transitionsprogramms könnten chronische Folgeerkrankungen minimiert und die 

Lebensqualität sowie das eigenverantwortliche Handeln für gesundheitliche Belange 

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

In diesem Abschnitt erfolgt die Darstellung der Spätfolgen nach Krebserkrankung im 

Kindesalter, die die Grundlage für die Entwicklung dieses Transitionskonzepts 

darstellen. Zudem werden die Anforderungen an die Transition sowie bereits 

bestehende Transitionsprogramme erörtert.  

 
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 Überlebenswahrscheinlichkeit auf derzeit 

83% nach 10 Jahren.  

Die häufigsten Krebserkrankungen stellen mit 30,3% die Leukämien dar, gefolgt von 

den Lymphomen mit 14,3%. Die häufigsten soliden Malignome sind mit 23,8% ZNS-

Tumore (Kaatsch P, 2019). 

Die deutlich gestiegenen Überlebensraten lassen sich auf die Fortschritte in der 

Entwicklung neuerer und besserer Therapiekonzepte für Krebserkrankungen im 

Kindesalter zurückführen. Neben der Einführung und stetigen Weiterentwicklung der 

Stammzelltransplantation bei den häufigen hämatologischen Krebserkrankungen, 

wurde insbesondere auch durch neue molekulare Analysemethoden einzelner 

Malignome und durch die sich daraus ergebenden individuellen Therapieansätze der 

personalisierten Medizin eine deutliche Verbesserung der Prognose erzielt (Kato & 

Manabe, 2018). 

Abbildung 1 Häufigkeit und Verteilung der Tumorarten sowie alters -und geschlechtsspezifische 

Inzidenz von Krebserkrankungen des deutschen Kinderkrebsregisters (Kaatsch P, 2019, p. 5) 
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Aufgrund der immer weiter zunehmenden Anzahl an Langzeitüberlenden ist die 

Prävention oder frühzeitige Therapie von den im nächsten Abschnitt beschriebenen 

Folgeerkrankungen von essentieller Bedeutung für den langfristigen Therapieerfolg.  

 

2.2  Folgeerkrankungen nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter  

Trotz der gestiegenen Überlebensrate nach onkologischer Erkrankung im Kindesalter 

besteht bei fast 62,3% der Betroffenen mindestens eine Folgeerkrankung. 23,8% der 

Betroffenen haben mehr als drei gesundheitliche Einschränkungen und bei 27,5% 

kommt es zu mindestens einer lebensbedrohlichen Komplikation. Bei Knochen- und 

ZNS-Tumoren ist die Schwere der Folgeerkrankungen deutlich höher als bei anderen 

Krebserkrankungen des Kindesalters. Patienten, die eine Strahlentherapie, 

Chemotherapie oder spezielle Therapiekombinationen erhalten hatten, weisen eine 

erhöhte Rate an lebensbedrohlichen Ereignissen auf. (Oeffinger et al., 2006). In den 

USA wurde 1994 eine Initiative zum besseren Verständnis 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 Ausprägung sowie Häufigkeit besser verstehen zu 

können.  

In Deutschland nahmen die durchgeführten Stammzelltransplantationen seit 1998 

stetig zu (DRST, 2012). Das zentrale Knochenmarkregister in Deutschland beinhaltet 

ein Kontingent von ca. 5.000.000 potenziellen Spendern. Für über 80% der Patienten 

findet sich ein geeignetes Transplantat meist innerhalb der ersten 3 Monate (ZKRD, 

2013). Die höchste weltweite Transplantationsaktivität mit ca. 12.000 Patienten pro 

Jahr besteht in den USA.  

Den Hauptanteil an Erkrankungen machen mit ca. 74% die Leukämien aus, gefolgt 

von den lymphoproliferativen Krankheitsbildern. Eine eher untergeordnete Rolle 

spielen dabei solide Tumoren oder nicht maligne Erkrankungen wie eine schwere 

aplastische Anämie oder Thalassämie (DRST, 2012). Durch die ständige 

Modernisierung der Therapie mit Verbesserung der Selektionskriterien für Spender, 

der Konditionierung sowie Prävention und Therapie von Graft versus Host disease 

oder von Infektionen während und nach der SZT ist der Anteil an 

Langzeitüberlebenden auf über 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 Normalbevölkerung immer noch um 30% reduziert (Martin et al., 
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2010). Dies ist hauptsächlich den Spätfolgen zuzuschreiben, die die Lebensqualität 

des Betroffenen erheblich einschränken können (Leiper, 2002).  

In einer prospektiven Studie von Leung et al. 2007 entwickelten 87% der überlebenden 

Jugendlichen 10 Jahre nach SZT mindestens eine Folgeerkrankung, die meist der 

vorangegangenen Chemotherapie oder Bestrahlung geschuldet war (Leung et al., 

2007). Weitere Risikofaktoren für Spätfolgen 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 definitionsgemäß frühestens 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 

Morbiditäts-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 Langzeitüberlebenden nach SZT dar 

(Socie et al., 2003).  

 

2.2.1  Endokrinologische Folgeerkrankungen 

Zu den häufigsten Folgeerkrankungen zählt 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 Primärtherapie. Aktuellere Daten zeigen ein relatives Risiko von 3,8% für eine 

Hypothyreose in der Childhood-Cancer-Survivor-Studie, welches signifikant höher war 

als in der Kontrollgruppe (Mostoufi-Moab et al., 2016).  

Hypogonadismus tritt bei über 70% der pädiatrischen Patienten nach Abschluss der 

Behandlung im Verlauf auf. Auch hier stellen vorausgegangene Bestrahlung und 

Konditionierung die hauptsächlichen 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 Männern beträgt die 

Wahrscheinlichkeit für 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, Männer hatten unter einer Busulfan-Therapie mit 17% eine ähnlich hohe 

Wahrscheinlichkeit für 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 große 

Rolle. Er tritt schon sehr früh bei Patienten auf, die auch nur mit einer geringen 

kraniellen Strahlendosis behandelt wurden (Prävalenz 29,0-39,1% (Mulder et al., 

2009). Gesicherte Risikofaktoren für einen Minderwuchs stellen neben der 

Chemotherapie in Kombination mit Bestrahlung auch die Ganzkörperradiatio sowie ein 

Alter bei Behandlung unter 6 Jahren dar (Sanders et al., 2005). 

Es ist umstritten, inwieweit das Defizit an Wachstumshormonen das Größenwachstum 

beeinflusst. Jedoch zeigt eine randomisierte prospektive Studie von Sanders et al. 

2005, dass eine Substitution von Wachstumsfaktoren das Größenwachstum 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 für gehäufte Rezidive unter der 

Behandlung gibt (Sklar et al., 2002).  

Diabetes Typ I oder II tritt im Vergleich zu gesunden Geschwistern 1,8-fach häufiger 

bei Überlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter auf. Zu den Risikofaktoren 

zählen 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 adäquate langjährige endokrinologische 

Nachsorge für diese pädiatrischen Patienten ist. Insbesondere sind auch 

psychosoziale Folgeerkrankungen, z.B. durch eine mögliche Infertilität nicht zu 

unterschätzen (siehe Abschnitt 2.2.9). Hier bietet das Transitionskonzept einen 

geeigneten Rahmen, um sowohl die physischen als auch die psychosozialen Folgen 

frühzeitig zu erkennen und bestmöglich zu behandeln. 

 

2.2.2 Respiratorische Folgeerkrankungen 

Pulmonale Spätfolgen treten in 25 bis 70% der pädiatrischen Patienten auf. Hierzu 

zählen rezidivierende Pneumonien, Emphysem, Lungenfibrose, chronischer Husten, 

Thoraxabnormalitäten, zusätzlicher Sauerstoffbedarf oder Kurzatmigkeit bei 

sportlicher Betätigung (Mertens et al., 2002). In 44% der Fälle kommt es weiterhin zu 

Einschränkungen 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 Langzeitüberlebenden 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 Langzeitüberlebenden 
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betroffen. Dazu gehört die Bronchiolitis obliterans, die sich in ca. 2 bis 26% der Fälle 

manifestiert und eine hohe Mortalitätsrate von durchschnittlich 61% aufweist (Afessa 

et al., 2001). Risikofaktoren sind die cGVHD, Hypogammaglobulinämie, 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-Mortalität aufgrund von pulmonalen 

Komplikationen um das Achtfache erhöht (Diller et al., 2009). Regelmäßige 

Lungenfunktionsuntersuchungen können daher frühzeitig Hinweise für eine 

Verschlechterung erbringen.  

 

2.2.3 Kardiovaskuläre Folgeerkrankungen 

Kardiovaskuläre Folgeerkrankungen zählen zu den häufigsten Todesursachen nach 

einer Krebserkrankung im Kindesalter. In einer nordamerikanischen Studie hatten 

Patienten nach 5 Jahren eine 7,0%-ige Wahrscheinlichkeit an einer kardiovaskulären 

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 für ein tödliches 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 größte Risiko an kardialen 

Folgeerkrankungen zu leiden. Bei einer Therapie mit Anthrazyklinen stellten eine 

kumulative Dosis von 200 mg/m2 bis 300 mg/m2 , ein junges Alter bei Exposition sowie 

eine lange Behandlungsdauer zusätzliche Risikofaktoren für eine Kardiomyopathie dar 

(Armenian et al., 2015). Dagegen besteht bei Patienten nach Strahlentherapie ein 

erhöhtes Risiko für eine Peri- oder Pankarditis, ischämische Herzerkrankung, 

Kardiomyopathie oder Klappenschädigung (Lipshultz et al., 2013). Die kumulative 

Inzidenz für einen Schlaganfall liegt bei 2% nach 5 Jahren und bei 4% nach 10 Jahren 

(Mueller et al., 2013).  

Das erhöhte Risiko für kardiovaskuläre Risikofaktoren wie arterieller Hypertonus, 

Diabetes mellitus oder Dyslipidämie zeigt, dass ein regelmäßiges Screening dringend 

erforderlich ist (Lipshultz et al., 2013).  

Hierbei ist es umso wichtiger, auch junge Patienten nach der pädiatrischen Versorgung 

an eine dafür spezialisierte Einrichtung anzubinden. Dabei soll ein Monitoring 

hinsichtlich der oben genannten Risikofaktoren wie der arteriellen Hypertension und 
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Dyslipidämie durchgeführt werden. Ebenso notwendige Echokardiographien bei 

vorbestehenden Einschränkungen von Herzfunktion oder Auffälligkeiten im 

Klappenapparat sowie Elektrokardiogramme zur Detektion von 

Herzrhythmusstörungen sind Bestandteile dieser Nachsorgeuntersuchungen. Hierbei 

ist stets das vorangegangene onkologische Therapieschema des Patienten zu 

beachten. 

 

2.2.4  Hepatische Folgeerkrankungen  

Spätschäden des Leberparenchyms treten besonders häufig nach einer SZT und 

chronischer GVHD auf (Tomas et al., 2000). Überlebende einer Krebserkrankung im 

Kindesalter haben ein neunfach erhöhtes Risiko eine Leberzirrhose zu entwickeln. 

(Goldsby et al., 2011).  

Die häufigste hepatobiliäre Komplikation stellt mit 8,7% eine chronische 

asymptomatische Leberenzymerhöhung 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 Fälle zu hepatischen Malignomen führen kann (Peffault 

de Latour et al., 2004; Strasser et al., 1999). Zu den seltenen hepatischen 

Folgeschäden zählen die Choledocholithiasis, fokal noduläre Hyperplasie, nodulär 

regenerative Hyperplasie und mikrovaskuläre Steatose (Castellino SM, 2015; Lee et 

al., 2012) 

 

2.2.5  Renale Folgeerkrankungen 

Bei 28,1% der Langzeitüberlebenden nach Krebserkrankung im Kindesalter besteht 

mindestens eine Störung in der renalen Funktion oder eine arterielle Hypertension. 

Eine erniedrigte glomeruläre 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 für 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 für 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 



Grundlagen 

10 
 

mögliche pathophysiologische Grundlage für 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 führen. In einer Studie von Kersting et 

al. mit 266 Patienten entwickelte sich eine chronische Niereninsuffizienz hauptsächlich 

im ersten Jahr nach SZT, jedoch teilweise auch Jahrzehnte später (Kersting et al., 

2007). So zeigte ebenfalls eine Studie von Delgado et al. eine Inzidenz von 12% in 2 

Jahren (Delgado et al., 2006). Grundsätzlich ist jedoch aufgrund der sich noch in 

Wachstum und Ausreifung befindlichen Nieren bei Kindern mit einer erhöhten 

Schädigung nach SZT zu rechnen (Frisk et al., 2002, p. 129). 

 

2.2.6  Ophthalmologische Folgeerkrankungen 

Die häufigsten Manifestationen der okularen Folgeschäden betreffen den vorderen 

Augenabschnitt als Katarakt und Keratokonjunktivitis sicca sowie den hinteren 

Augenabschnitt als mikrovaskuläre Retinopathie (Tabbara et al., 2009). Die 

Keratokonjunktivitis sicca ist dabei in 40% der Fälle mit einer cGVHD assoziiert und 

kann sich als ein Sjögren-Syndrom-ähnliches Krankheitsbild manifestieren (Kim, 

2006). 

Der Katarakt ist hauptsächlich durch eine lange Steroidtherapie, cGVHD sowie 

Bestrahlung bedingt und tritt bei über 78% der Langzeitüberlebenden 10 Jahre nach 

SZT auf (Faraci et al., 2005; Faraci et al., 2008, p. 53; Tichelli et al., 1993). Die 

kumulative Inzidenz für 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 mikrovaskuläre Retinopathie eine häufige 

Spätfolge. Hierbei stellen sich insbesondere die Radiochemotherapie sowie die Gabe 

von Cyclosporin als Hauptrisikofaktoren dar. Eine ischämische Retinopathie trat 

hauptsächlich bei Patienten auf, die mit Cyclophosphamid oder Busulfan konditioniert 

wurden (Rizzo et al., 2006, p. 256; Tichelli, 1994). Als seltene Spätfolgen 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 

über 1300 Patienten mit erneuter maligner Erkrankung registriert (Kaatsch P, 2018). 

Die Prävalenz einer erneuten Neoplasie (benigne und maligne) liegt in der CCSS-
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Population mit 35,6% deutlich höher. Die Inzidenz für maligne Neoplasien zeigt sich 

bei 16,3% (van Eggermond et al., 2014). Sekundäre AML und MDS werden meist 

früher diagnostiziert als solide Tumore (Mohty & Apperley, 2010, p. 234). Hier treten 

vorzugweise Schilddrüsenkarzinome, 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 ihrer mutagenen Wirkung sowie Krebsdisposition ausmachen 

(Bhatia et al., 2001; Socie et al., 2000). Spezielle Risikofaktoren für lymphoproliferative 

Erkrankungen stellen die Immunsuppression sowie die Infektion mit dem Eppstein-

Barr-Virus nach Transplantation dar (Gross et al., 1999).  

Das Zweitmalignom stellt für viele Patienten eine der gefürchtetsten Komplikationen 

dar. Hierbei ist im speziellen eine langjährige Nachsorge mit den vorhandenen 

Screeninginstrumenten notwendig.  

 

2.2.8  Zahnfolgeschäden 

Patienten nach Krebserkrankung im Kindesalter haben ein erhöhtes Risiko für einen 

Defekt des Zahnschmelzes und damit auch für Karies. Ebenso kann es zu einer 

ungenügenden Ausreifung der Mandibula sowie Schäden an den Kronen und Wurzeln 

der bleibenden Zähne 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 Folgeschäden 

(Pajari & Lanning, 1995). 

 

2.2.9  Neuropsychologische Folgeerkrankungen 

Zu den neurologischen Folgeschäden zählt insbesondere nach einer Behandlung mit 

Vinca-Alkaloiden die Entwicklung einer peripheren Neuropathie, die auch noch Jahre 

später fortbestehen kann (Lehtinen et al., 2002). Die Bestrahlung des ZNS bedingt 

eine erhöhte Wahrscheinlichkeit einen Schlaganfall zu erleiden. Die kumulative 

Inzidenz liegt hierfür bei 0,73% in 25 Jahren und ist somit relativ gering. Beachtenswert 

ist jedoch das achtfach erhöhte Risiko für Patienten mit Zustand nach kranieller 

Bestrahlung über 30 Gy im Vergleich zu einer alleinigen chemotherapeutischen 

Behandlung (Bowers et al., 2006). 

Insbesondere Überlebende einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter haben 

ein erhöhtes Risiko für psychosoziale Probleme wie Ängste, Depressionen oder 

Beeinträchtigung der sozialen Kompetenzen (Brinkman et al., 2016). Zudem treten 
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Suizidgedanken und posttraumatische Belastungsstörungen mit 6 bis 8%, bzw. 9% 

häufiger als in der Normalbevölkerung auf (Brinkman et al., 2014; Stuber et al., 2010). 

Bei bis zu 35% der Überlebenden lassen sich weitere neurokognitive Verluste 

nachweisen, die auch das Gedächtnis sowie die Prozessgeschwindigkeit betreffen 

(Michel et al., 2020, p. 1127). Diese Folgeschäden 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 Überlebenden 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 Überlebenden einer ALL-

Erkrankung nur in 38% im Verhältnis zu 48% der Kontrollgruppe erreicht werden (Mody 

et al., 2008). Als Risikofaktoren für 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 

höher 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, später 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 erhöhten 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 für eine posttraumatische Belastungsstörung oder 

Angst vor einem Rückfall festzustellen (Ljungman et al., 2014).  

Diese Ergebnisse machen deutlich, dass die Erkennung und Behandlung von 

psychosozialen Folgeerkrankungen dringend erforderlich ist. Ebenso ist die 

Unterstützung der Eltern im Rahmen des Ablöseprozesses mit Übertragung der 

Verantwortung auf ihre Kinder ein wichtiger Bestandteil auf dem Weg zum 

Erwachsensein.  

 
Zur Früherkennung und Prävention 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 abschätzen lässt. Das Transitionskonzept gibt hierfür die 
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erforderlichen Strukturen vor, damit jeder Patient nach dem Transfer in eine für ihn 

individuell abgestimmte Nachsorge entlassen werden kann.   

 
2.3 Transition und Transfer – Definitionen 

Die Transition ist ein dynamischer Prozess, bei dem der Übergang von Jugendlichen 

mit speziellen gesundheitlichen Bedürfnissen 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 abschließender Übergabe an die 

Erwachsenenmediziner bezeichnet (Betz, 2003). 

 

2.4  Anforderungen an ein Transitionsprogramm 

Das oberste Ziel des Transitionsprogramms ist die Förderung der individuellen 

Lebensqualität 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 gestärkt und die Früherkennung, bzw. 

Prävention von Spätfolgen angestrebt werden. Daraus ergeben sich vielfältige 

Anforderungen an eine Transition, die einen für jeden Jugendlichen individuell 

gestalteten Prozess beinhalten. Diese reichen von der Wissensvermittlung über die 

eigene Krankheit, die Therapie sowie das Gesundheitssystem, bis hin zur Förderung 

der Selbstständigkeit und Gesundheitsvorsorge. Stets sollte jedoch der Jugendliche 

mit seinen Wünschen und Zukunftsplänen 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 dürfen (Schwartz et al., 

2011). Dennoch ist ein gewisser örtlicher, finanzieller und emotionaler 

Ablösungsprozess vom elterlichen Zuhause notwendig, um selbstbestimmt und 

selbstverantwortlich in die Erwachsenenmedizin zu transitieren (Anderson & Wolpert, 

2004).  

 

2.4.1  Wissensvermittlung 

Die Vermittlung von Wissen über die eigene Erkrankung und Therapie ist ein fester 

Bestandteil des Transitionsprozesses. Wie einige Studien zeigen, besteht bei 

Überlebenden einer Krebserkrankung eine große Unsicherheit bezüglich der 

Erkrankung an sich oder der durchgeführten Therapie (Hawkins et al., 2008; Hewitt et 

al., 2007). Oftmals sind dabei Informationen betroffen, die direkt nach der Diagnose zu 

einem Zeitpunkt überbracht wurden, in dem die Patienten nicht aufnahmebereit und in 
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einer für sie überfordernden 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 Aufklärung über die 

eigene Erkrankung und Therapie eine große Rolle, sondern auch die Einführung von 

Fachbegriffen und die Vermittlung von Wissen über das Gesundheitssystem (Reid et 

al., 2004). Einen weiteren wichtigen Punkt stellt die Aufklärung über 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  Förderung der Selbstständigkeit 

Neben der Wissensvermittlung kommt im Transitionsprozess auch der Festigung und 

Entwicklung der Selbstständigkeit eine große Bedeutung zu. Bei Erkrankung des 

eigenen Kindes übernehmen die Eltern im besonderen Maße Verantwortung für die 

Einhaltung von Untersuchungs-, oder Nachsorgeterminen, die Einnahme von 

Medikamenten und die Durchführung von präventiven Maßnahmen. Dies führt zu einer 

Überbehütung und vermehrten Kontrolle der Jugendlichen (Bell, 2007). Aus diesem 

Grund stellt die sukzessive Übertragung der Verantwortung von den Eltern auf ihre 

Kinder einen wichtigen Bestandteil der Transition dar (Rosen et al., 2003). Dafür ist es 

wichtig die Eltern für das Erwachsenwerden der Kinder zu sensibilisieren, aber auch 

die Selbstverantwortung der Jugendlichen gegenüber sich und der eigenen 

Gesundheit zu fördern. Um dieses Ziel zu erreichen, ist eine vertrauensvolle 

Beziehung zwischen behandelnden Ärzten 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 Fähigkeiten und 

Bedürfnisse 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 für gesunde Jugendliche und 

ihre Familien eine Herausforderung dar. Nicht nur die physischen Veränderungen vom 

Kind zum Erwachsenen, sondern vor allem auch die psychische und soziale 

Entwicklung führen auf dem Weg zur eigenen Persönlichkeit vermehrt zu Diskussionen 

oder Auseinandersetzungen innerhalb der Familien. Festigung der eigenen 

Autonomie, Entdeckung der Sexualität, Entwicklung von Zukunftsplänen und 
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Orientierung in der Berufswelt stellen hierbei feste Bestandteile des 

Ablösungsprozesses dar (Henderson et al., 2010). Ebenso spielt der Glaube an die 

eigenen Fähigkeiten, der durch soziale Kontakte in der Schule oder Freizeit bestärkt 

wird, eine große Rolle.  

Dieser Prozess ist bei Jugendlichen mit schweren Erkrankungen oftmals komplex oder 

sogar gestört (Kennedy & Sawyer, 2008). Bei einigen kann es durch diesen 

drastischen Einschnitt in der Kindheit zu einer Unterbrechung oder Verzögerung der 

normalen Entwicklung kommen. Oftmals fühlen sich die Jugendlichen unsicher in 

Hinblick auf die Zukunft oder hegen Ängste wegen schulischer und sozialer Probleme 

(Granek et al., 2012). Deshalb nimmt die Entwicklung der eigenen Identität, durch 

Bestärkung und Ermutigung, aber auch durch die Wiederspiegelung des eigenen 

Denkens und Handelns durch die Familie oder betreuendes Personal, eine besonders 

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

 

2.4.4  Förderung der Gesundheitsvorsorge  

Häufig führt eine Verleugnung der eigenen Erkrankung als Coping-Strategie zu 

gesundheitsschädigenden Verhaltensweisen. Auch die natürliche Rebellion der 

Jugendlichen gegen präventive Maßnahmen, wie Alkohol- oder Nikotinverzicht, etc. 

trägt zu schädigenden Verhaltensweisen bei. Hierbei kommt es naturgemäß auch auf 

die äußeren Einflüsse durch Freunde und Familie an, die maßgeblich zu 

gesundheitsschädlichem oder –förderlichem Verhalten beitragen (Henderson et al., 

2010, p. 133). Deshalb ist die Förderung der Gesundheitsvorsorge ein wichtiger 

Baustein des Transitionsprogramms. Hier gilt es den Jugendlichen die Bedeutung 

einer guten Vorsorge, ebenso wie Einhaltung von präventiven Maßnahmen zu 

verdeutlichen. Dazu gehört auch die Aufklärung über mögliche Langzeit- oder 

Folgeschäden (Freyer, 2010). Dies kann jedoch nur Erfolg haben, wenn eine 

vertrauensvolle Beziehung zwischen den Eltern, Freunden und Ärzten zu dem 

betroffenen Jugendlichen herrscht und eine gewisse Akzeptanz gegenüber der 

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

 

2.4.5  Förderung der Transitionsbereitschaft 

Einen weiteren wichtigen Punkt im Transitionsprozess stellt die Förderung 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 Förderung der 

Eigeninitiative, Selbstständigkeit und Verantwortung für die eigene Gesundheit. 

Ebenso gehört die Erarbeitung von Zielen für die Zukunft, ob in familiärer, beruflicher 

oder gesundheitlicher Hinsicht, zur Förderung der Transitionsbereitschaft (Callahan et 

al., 2001). Um Sicherzugehen, dass der Patient eine gute Beziehung zu seinem 

Internisten oder Hausarzt aufbauen kann, sind regelmäßige gemeinsame Visiten 

notwendig. Hier sollten auch spezielle gesundheitliche Bedürfnisse sowie Wünsche 

und Sorgen der Patienten angesprochen und Lösungen erarbeitet werden (Rosen et 

al., 2003). Für die Evaluation der Transitionsbereitschaft stellt die Erstellung eines 

geeigneten Moduls, das den individuellen Status überprüft, einen wichtigen Bestandteil 

des Transitionsprogramms dar. Das Alter als einzigen Marker für 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 können. Insgesamt ist ein auf 

den Patienten abgestimmter Transitionsprozess bis hin zum Transfer anzustreben, der 

die Handicaps, gesundheitlichen Hürden sowie Zukunftspläne, ebenso wie die 

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

 
2.4.6  Besonderheiten bei onkologischen Patienten   

Einige Jugendliche, die eine Krebserkrankung überlebt haben, sind im Bezug auf ihre 

Altersgenossen in der sozialen Entwicklung verlangsamt. So zeigen Studien, dass sie 

weniger häufig 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 pädiatrischen Team ist oftmals besonders eng, da sie den betroffenen Kindern 

und Jugendlichen in einer potentiell lebensbedrohlichen Situation Sicherheit und 

Unterstützung geboten haben. Dadurch entsteht jedoch auch eine Art Abhängigkeit 

von den Bezugspersonen, mit der Konsequenz, dass die Selbständigkeit im Vergleich 

zu gleichaltrigen Jugendlichen abnimmt (Vannatta et al., 1998). Aus diesen Gründen 

ist nicht nur der Ablösungsprozess von den Eltern, sondern auch vom pädiatrischen 

Team ein wichtiger Bestandteil des Transitionsprogramms. Dies gilt jedoch nicht nur 

für den Jugendlichen, es müssen auch Freiheiten von Seiten des betreuenden 

medizinischen Personals und der familiären Bezugspersonen geschaffen werden, um 

ein selbstbestimmtes Leben mit Rücksicht auf die eigene Gesundheit zu ermöglichen 

(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 häufig die chronische Erkrankung im Vordergrund, die 

eine lebenslange oder zumindest sehr langwierige Therapie benötigt. Das hier 

entwickelte Transitionsprogramm unterscheidet sich insofern von den etablierten 

darin, dass keine aktive für sich alleine stehende Erkrankung behandelt wird, sondern 

maßgeblich physische sowie psychische Folgeerkrankungen einer primär unmittelbar 

lebensbedrohlichen Erkrankung minimiert werden sollen. Die onkologische Therapie 

ist bei Eintritt in den Transitionsprozess meist vollständig beendet, sodass die 

Grunderkrankung als solche keiner Behandlung mehr bedarf. Jedoch stellt die 

Nachsorge einen wesentlichen Bestandteil der Sicherung des Therapieerfolges dar. 

Weiterhin besteht natürlich das dringende Erfordernis bereits bestehende Folgen der 

onkologischen Therapie adäquat 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 medikamentösen Therapie gestiegen ist, wie z.B. bei 

Mukoviszidose, Epilepsie oder Asthma bronchiale (Caflisch, 2013; Yeo & Sawyer, 

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

 

2.5.1  Berliner Transitionsprogramm 

Das Berliner Transitionsprogramm, gefördert durch die „Robert-Bosch-Stiftung“, nimmt 

eine Vorreiterposition bei der Entwicklung der Transitionskonzepte in Deutschland ein. 

Ziel des Projekts ist eine „generelle, indikationsübergreifende und überregionale 

Struktur zur Regelung der Transition“ (Müther, 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 für die Schwerpunkte Diabetes und Epilepsie implementiert (Richter-Kuhlmann, 

2013).  

Zu den Hauptelementen zählen der „Integrierte Versorgungspfad“, die 

„Sektorübergreifende Koordination“, „Transitions-Materialien“ sowie „Finanzierung“ 

(Müther, 2013, p. 23) Insgesamt werden für den Übergang von der Kinder- in die 
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Erwachsenenmedizin zwei Jahre veranschlagt. Hierbei wird besonders Wert auf die 

Förderung der Individualität und Selbstständigkeit gelegt. Um diese Kernpunkte 

verwirklichen zu können ist eine intensive Begleitung unter Einbeziehung der ganzen 

Familie sowie eine klare Zielsetzung notwendig.  

Zu Beginn und zum Abschluss finden sogenannte Transitionsgespräche statt, die 

einen Förderbedarf eruieren sowie eine eventuelle Hilfestellung anbieten sollen. Die 

„sektorübergreifende Koordination“ (Müther, 2013, p. 23) gewährleistet die 

Kommunikation zwischen den Patienten und allen beteiligten Ärzten sowie die 

Organisation von Terminen und Nachsorgeuntersuchungen. In der Entwicklung des 

Berliner Transitionsprogramms wurde ebenfalls die Vergütung der ärztlichen 

Leistungen in Form eines „IV-Vertrages (Integrierte Versorgung“) geregelt. So konnten 

bereits mit 29 Leistungserbringern für 64 Patienten eine Kostenübernahme erreicht 

werden.   

2.5.2  „Endlich Erwachsen“- Nephrologisches Schulungsprogramm 

Das Projekt „Endlich Erwachsen“ wurde 2003 als Initiative des Kuratoriums für Dialyse 

und Nierentransplantation e.V. ins Leben gerufen. Ziel ist es die hohe Rate an 

Organverlusten nach Nierentransplantation von ca. 10-20% der Jugendlichen während 

des Übergangs 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-tägigen Seminar ein gutes Grundverständnis für 

ihre Erkrankung vermitteln und eine Begleitung in der psychosozialen Entwicklung 

anbieten soll. Zur Umsetzung diese Ziele gehören ein „Auftaktseminar“ (zweimal 

jährlich), „Themenworkshops im Anschluss an das Auftaktseminar“ (zweimal jährlich), 

„Elternseminare“ (einmal jährlich) sowie ein „Kinderdialyseworkshop für Ärzte und 

Pflegekräfte“ (einmal jährlich). Seit 2009 wird mit Hilfe des KIDSCREEN-Fragebogens 

die Lebensqualität der betreuten Jugendlichen ermittelt. Die Befragung ergab in den 

Bereichen körperliches Wohlbefinden und Aktivität schlechtere Ergebnisse im 

Vergleich zu gesunden Jugendlichen derselben Altersgruppe (Offner, 2011, p. 60) . 

Ebenso können die Eltern anhand einer entsprechenden Version ihre Einschätzung 

zur Lebensqualität 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 

nächsten Schritt zur Komplementierung der Transition vorgibt. Dieser 

Entscheidungspfad besteht lediglich aus allgemeinen Empfehlungen, er beinhaltet 

jedoch keine indikationsspezifischen Vorgehensweisen.  

Primär erfolgt altersentsprechend, jedoch spätestens mit 12 Jahren, die Heranführung 

an die Erwachsenenmedizin durch den Arzt, der die langfristige Betreuung des 

Patienten übernehmen wird. Während 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 für 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 

für den Transfer den Zeitrahmen zwischen dem 18. und 21. Lebensjahr (American 

Academy of et al., 2011, p. S.188). Zudem bietet das CHAT-Projekt für die 

betreuenden Ärzte eine Fortbildung zur Durchführung einer qualitativ hochwertigen 

Transition an (Health, 2010).  

 

2.6  Lebensqualität – Definition und Messparameter bei Langzeitüberlebenden  

Bei der Evaluation eines Transitionsprogramms stellt sich die Frage nach geeigneten 

Parametern zur Qualitätsbeurteilung. In dieser Arbeit wurde hierfür die Ermittlung der 

Lebensqualität gewählt. Die Lebensqualität wird durch die WHO folgendermaßen 

definiert: „Lebensqualität ist die subjektive Wahrnehmung einer Person über 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 Lebensqualität zu messen werden körperliche, psychische, soziale und 

kognitive Einschränkungen durch validierte Fragebögen erhoben. Dabei wird neben 

einem subjektiven Fragebogen (PedsQL) auch ein objektives Interview zur Erhebung 

der Lebensqualität geführt. In einer aktuellen Studie von Rueegg et al, 2012 zeigte 

sich bei der Befragung von 1593 Langzeitüberlebenden (> 5 Jahre) einer 

Tumorerkrankung im Kindesalter eine signifikant schlechtere körperliche 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. Außerdem leiden mehr als die Hälfte 
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der Befragten unter mindestens einer chronischen Folgeerkrankung, die sich negativ 

auf die gesundheitsbezogene Lebensqualität auswirkt (Rueegg et al., 2013). Eine 

Bestätigung der Studie liefert ein 16-jähriges Follow-up von 214 

stammzelltransplantierten Patienten. Auch hier zeigt sich die schlechtere physische 

Funktionalität (Sanders et al., 2010). Bei der amerikanischen Childhood Cancer 

Survivor Study (CCSS) ergibt sich aus der Befragung von 10.397 

Langzeitüberlebenden ein Risiko von 62% für eine chronische Folgeerkrankung. 

Zudem war das Risiko für eine schwere oder lebensbedrohliche Spätfolge achtmal so 

hoch ist wie in Kontrollgruppen (Oeffinger et al., 2006). In einer weiteren Metaanalyse 

von insgesamt 10 Studien zur Lebensqualität nach SZT im Kindesalter zeigt sich, dass 

bei 84% (n= 568) der untersuchten Kinder körperliche Funktionseinbußen eingetreten 

sind. Dazu gehören Schmerz (bis zu 32%), verzögertes Wachstum oder eine 

verspätete Pubertätsentwicklung sowie Störungen des Schlafrhythmus. Auch 

psychische Symptome, wie Angst vor einem Rückfall (25-75%), Depression (25%) und 

Nervosität oder Anspannung (21%), spielen eine große Rolle (Tsimicalis et al., 2005). 

Eine aktuelle Studie aus Frankreich zeigt bei dem Vergleich von 

stammzelltransplantierten versus mit Chemotherapie behandelten Kindern eine 

signifikant geringere Lebensqualität. Besonders beeinträchtigt war das psychische 

Befinden von Überlebenden im Vergleich zur französischen Normbevölkerung (Berbis 

et al., 2013). Dieses Ergebnis bestätigt auch die Studie von Ishida et al. (Ishida et al., 

2010).  

Aufgrund dieser Resultate begleiten wir die Entwicklung des Transitionsprogramms 

mit einer Evaluation der Lebensqualität im Verlauf der Transition, wobei die Erhebung 

in dieser Arbeit als Ausgangspunkt zu verstehen ist.  
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3 ZIELSETZUNG 

Das Ziel dieser Arbeit ist es ein Transitionskonzept zu entwickeln, welches dem 

Patienten Wissen über die eigene Erkrankung vermittelt und die Kompetenz für das 

eigene Gesundheitsmanagement stärkt. Dabei stehen die Autonomie des Patienten 

sowie dessen Eigenverantwortung für ein selbstbestimmtes Leben im Rahmen seiner 

individuellen Möglichkeiten im Vordergrund. Mit diesem Programm soll durch eine 

verbesserte Nachsorge mit Minimierung der Folgeerkrankungen sowie der Begleitung 

des individuellen Reifungsprozesses eine Steigerung der Lebensqualität und 

psychologische Stabilisierung erzielt werden. Das Programm soll über einige Jahre die 

Transitionsbereitschaft der Patienten aufbauen und den Übergang langsam und 

sorgfältig vorbereiten.  

Zur Evaluation des Transitionskonzeptes und dessen Wirksamkeit soll die 

Lebensqualität durch Fragebögen (PedsQL) erhoben werden.  
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4 MATERIAL UND METHODEN 

Im Folgenden werden die Entwicklung des Transitionsprogramms sowie die 

Messinstrumente zur Lebensqualität mit den PedsQL- und PO-Bado-Fragebögen 

sowie die statistische Auswertung beschrieben.  

 
4.1 Entwicklung des Transitionsprogramms  

Zur Entwicklung des Transitionsprogramms erfolgte zunächst eine umfangreiche 

PubMed-basierter Literaturrecherche zu bereits bestehenden Transitionsprogrammen 

sowie die persönliche Kontaktaufnahme mit Organisatoren solcher Konzepte. 

Wesentliche Unterschiede ergaben sich wie erwartet aus der Art der pädiatrischen 

Erkrankung, die zum Zeitpunkt der Transition in die Erwachsenenmedizin bei den 

Patienten bestanden hatte. Bei chronischen Nierenerkrankungen beispielsweise ist 

meist eine langjährige Therapie des Grundleidens notwendig, welches auch in der 

Erwachsenentherapie fortgeführt werden muss. Bei onkologischen Patienten 

existieren unterschiedliche Malignomtypen, so dass auch Therapie und 

Folgeerscheinungen stark differieren. Zudem ist die unmittelbare Therapie in den 

meisten Fällen bei Eintritt in das Transitionsprogramm bereits abgeschlossen. Der 

Fokus liegt daher maßgeblich auf der Reduktion von Folgeerkrankungen. Jedoch spielt 

auch die primäre Krebsart eine große Rolle für mögliche Handicaps und individuelle 

Prognosen. Onkologisch erkrankte Kinder befinden sich initial in einer 

lebensbedrohlichen Situation, dessen Ausgang oft ungewiss ist. Die Eltern und 

Angehörigen werden mit großen Ängsten 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 können und sie nach dieser schwerwiegenden Diagnose in eine 

gesicherte Nachsorge in der Erwachsenenmedizin zu übergeben, wurde dieses 

Transitionskonzept entwickelt.  

Der Entschluss zu einem Stufenkonzept fiel aufgrund des differenten 

Erkrankungsalters und damit verbundenen unterschiedlichen Entwicklungsstufen bei 

Kindern. Das Alter zum frühesten 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 überprüft. Anhand eines Punktesystems kann somit der Status im 

Transitionsprozess abgelesen werden und ggf. eine auf Defizite abgestimmte 

Anpassung erfolgen.  

 

Ein weiteres Problem stellt die große Menge an vorbestehenden Befunden und 

Arztbriefen dar. Um Informationsverlust zu vermeiden wurden Bögen 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 

Sozialpädagogen bietet einen Ausblick auf die Zeit nach der pädiatrischen 

Versorgung. Hierzu zählen die Stärkung der Eigenverantwortung, des persönlichen 

Reifungsprozesses, aber auch rechtliche Fragen bezüglich Krankenkasse, Studium 

und Beruf können aufgegriffen werden. Der letztendliche Transfer geschieht im 

Rahmen von mehreren Abschlussvisiten und Übergabe aller Transitionsunterlagen. 

Somit ist der Informationsfluss an die Erwachsenenmedizin gewährleistet.  

Das hier entwickelte Transitionskonzept ist für die speziellen Bedürfnisse und 

Probleme von onkologisch erkrankten Patienten und derer Familien ausgelegt.  

Begleitet wird diese Arbeit durch die Erhebung der Lebensqualität bei Patienten, die in 

die Transition eintreten. Dies ist als Momentaufnahme zu sehen und sollte in 

weiterführenden Arbeiten als Langzeitstudie fortgeführt werden. 

 

4.2  Datenerhebung 

Die Kontaktierung der Studienteilnehmer erfolgt auf dem postalischen Weg 

(Anschreiben siehe 13.5) oder persönlich während der Sprechstunde. Es wird neben 

dem genauen Ablauf, Zeitaufwand sowie Nutzen der Studie auch die Einführung in 

das Transitionsprogramm erläutert. Die Kontaktierung von Minderjährigen erfolgt im 

Beisein der Eltern. Da es sich ausschließlich um eine Befragung handelt, sind neben 

dem zeitlichen Aufwand keine Nebenwirkungen oder Risiken zu erwarten. Die 



Material und Methoden 

24 
 

Genehmigung durch die lokale Ethikkommission wurde vor Beginn der Studie 

eingeholt (siehe 13.1). 

Die Erfassung der Lebensqualität der Patienten erfolgt mit Hilfe des PedsQL-

Fragebogens in Form von Selbst- und Fremdeinschätzung zu Beginn der Transition. 

Die Kurzversion der Psychoonkologischen Basisdokumentation (PO-Bado) wird 

jährlich bei der Evaluation der Transitionsbereitschaft durchgeführt. Vor der Erhebung 

der Lebensqualität mittels oben genannter Fragebögen wird ein Informationsblatt 

(siehe 13.4) für Patienten und Eltern ausgehändigt. Darauf wird neben dem Zweck und 

dem genauen Ablauf auch eine Datenschutzerklärung beschrieben. Außerdem 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 aufklärenden Arzt / der aufklärenden Ärztin 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 Einverständniserklärung 

 

4.2.2  Ausschlusskriterien 

- Schwere neurologische oder psychiatrische Störung, die die Fähigkeit das 

Einverständnis zu geben beeinträchtigt 

- Kein Einverständnis zur Befragung sowie Registrierung und Speicherung von 

personenbezogenen Krankheitsdaten  

 

4.3  Studienkollektiv 

Die Studie fand an der Kinderklinik München-Schwabing der TU München 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 vollständigen Daten zum Krankheitsverlauf nicht zu erheben 

waren. Sie wurden aus der internen Datenbank der Kinderklinik München-Schwabing 

selektiert und zur Teilnahme an der Studie kontaktiert. In die Studie einbezogen 

wurden 18 Patienten für die Auswertung der PedsQL- und 10 Patienten für die PO-

Bado-Fragebögen.  
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   Tabelle 1 Charakteristika des Studienkollektivs 

Die soziodemographischen und medizinischen Informationen zur aktuellen Stichprobe 

sind in Tabelle 1 aufgeführt. Es wurden 11 männliche 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% hämato-

onkologische Erkrankungen als häufigste 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 Hälfte der Fälle notwendig. Einer kraniellen Bestrahlung 

mussten sich 28% der Befragten unterziehen. Des Weiteren erhielten 67% der 

Patienten eine Stammzelltransplantation, wobei diese in 22% aller Fälle 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 Fälle 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 

Lebensqualität von pädiatrischen Patienten zu messen (Desai et al., 2014). Hierfür 

stehen ein allgemeiner und mehrere krankheitsspezifische Fragebögen zur Verfügung. 

In 75 Studien mit über 25.000 gesunden Kindern und Jugendlichen mit akuten oder 

chronischen gesundheitlichen Problemen ist der PedsQL als valide, reliabel (0.88 

Selbsteinschätzung Kinder, 0.90 Fremdeinschätzung durch Eltern) und sensitiv 

bestätigt worden (Varni et al., 2005).  
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Die PedsQL-Fragebögen sind dem Entwicklungsstatus und sprachlichem Verständnis 

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) 

 
Für die Fremdeinschätzung der Lebensqualität der Patienten durch die Eltern existiert 

zusätzlich zu oben genannten Altersgruppen noch die Gruppe der Kleinkinder (2 bis 4 

Jahre). In dieser Arbeit wurden ausschließlich die Fragebögen für junge Erwachsene 

und Teenager verwendet.  

Zunächst erfolgt die Erhebung der Lebensqualität der Patienten durch die 

selbstständige Beantwortung der Standardversion der PedsQL 4.0 Generic Core 

Skala, der Multidimensionalen Fatigue Skala und dem Onkologischen Modul 3.0.  

Die angekreuzten Antwortmöglichkeiten werden in eine fünfstufige 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 = Häufig   →  25 Punkte auf der Likert Skala 

5 = Immer   →  0 Punkte auf der Likert Skala 

 

Dabei gilt, je höher die Punktzahl, desto besser die Lebensqualität.  

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 Lebensqualität besteht 

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

 

- körperlichen (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 Einschränkung für das Kind 

darstellten. Zusätzlich gibt es auch die Möglichkeit der Verwendung einer Akut-

Version, bei der sich die einzelnen Fragen auf die letzten 7 Tage beziehen. Für die 

Beantwortung der verschiedenen Elemente wird bei der Selbst- und 

Fremdeinschätzung 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=häufig ein Problem, 0=fast immer ein Problem). Um 

den Fragebogen für die Kinder zwischen 5 und 7 Jahren zu erleichtern steht in dieser 

Altersgruppe nur eine 3-Punkte-Likert-Skala zur Verfügung (0=nie ein Problem, 

2=manchmal ein Problem, 4=fast immer ein Problem), wobei neben jeder 

Antwortmöglichkeit Smileygesichter von traurig bis fröhlich den Kindern zum besseren 

Verständnis 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  

Müdigkeit ist ein häufiges Symptom bei an Krebs erkrankten Kindern während der 

Therapie (Ho et al., 2019). Aber auch in der darauffolgenden Zeit stellt es meist noch 

ein großes Problem für die Betroffenen dar (Mulrooney et al., 2008). Diese Erkenntnis 

führte zum Einschluss der Multidimensionalen Fatigue Skala in das 

Messinstrumentarium. 

Die Entwicklung der Multidimensionalen Fatigue Skala beruht auf der klinischen 

Erfahrung in der pädiatrischen Onkologie, Beurteilung der aktuellen Literatur bezogen 

auf Müdigkeit bei Krebspatienten, Generierung der einzelnen Fragen sowie Vortestung 

und folgenden Feldtestung in zwei pädiatrischen Krebszentren. Sie besteht aus 

insgesamt 18 Elementen mit Unterteilung in die folgenden 3 übergeordneten Skalen.  

- Allgemeine Erschöpfung (6 Fragen) 

- Ruhe- und Schlafbedürfnis (6 Fragen) 

- Geistige Ermüdung (6 Fragen) 
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Die Antwortmöglichkeiten 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) 

- Übelkeit (5 Fragen) 

- Angst vor Untersuchungen (3 Fragen) 

- Angst vor Behandlungen (3 Fragen) 

- Sorgen (3 Fragen) 

- Kognition (5 Fragen) 

- Körperliches Erscheinungsbild (3 Fragen) 

- Kommunikation (3 Fragen) 

In der Entwicklung des onkologischen Moduls haben sich durch die Überprüfung die 

Zuhilfenahme der Literatur zur Entwicklung von klinischen Instrumenten, der klinischen 

Erfahrung und häufigen Anwendung in der pädiatrischen Onkologie die oben 

genannten Bausteine als valide gezeigt. Damit wurde eine mehrfach getestete auf 

pädiatrische Krebspatienten abgestimmte Version erstellt, die es ermöglicht die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität 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 Einschätzung der Unterpunkte, bzw. der Interviewstil trainiert und 

dadurch eine Manipulation der Ergebnisse im Vergleich zu selbst auszufüllenden 

Fragebögen verhindert. Die PO-Bado ist eine Fremdeinschätzungsskala 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 

für Erwachsene validiert. Die Referenzgruppe besteht aus 5865 Erwachsenen mit 

einer Krebserkrankung, wobei sich lediglich 21,3% der Befragten in Remission 

befanden. Der überwiegende 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 Einschätzung des Einsatzes bei Kindern und 

Jugendlichen erfolgen. Vor Anwendung des PO-Bado-Fragebogens erfolgte eine 

entsprechende Schulung in der Poliklinik für Psychosomatische Medizin und 

Psychotherapie durch Herrn Prof. Dr. Herschbach (Herschbach et al., 2008). Die 

Befragung erfolgt stets durch dieselbe Person.  

 

4.5.1 Validität und Reliabilität der PO-Bado 

Die Überprüfung der Standardversion des PO-Bado auf Validität und Reliabilität 

erfolgte durch die Befragung von 746 erwachsenen Patienten in 68 medizinischen 

Einrichtungen. Die Validität 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. Außerdem 

erfolgte die Überprüfung der Reliabilität anhand der Inter-Rater-Reliabilität und der 

Homogenität der einzelnen Skalen. Auch hier zeigte sich ein sehr gutes Ergebnis mit 

einem Cronbach-Koeffizienten von alpha = 0,71 für die somatische und 0,86 für die 

psychische Komponente. Ebenso erweist sich die Inter-Rater-Reliabilität mit Werten 

zwischen 0,70 und 0,85 für die körperlichen und 0,75 und 0,90 für die psychischen 

Items als sehr gut (lediglich im Bereich Hilflosigkeit ergab sich nur ein Wert von 0,52). 

Somit erfüllt die PO-Bado alle Kriterien für Validität (r >= 0.30) und Reliabilität (>= 

0.70). Auch in der Kurzversion zeigte sich in einer Gruppe von 611 Krebspatienten 

eine Validität zwischen 0,43 und 0,67. Lediglich in der Rubrik „weitere Probleme“ war 

diese unter 0,30. Die Reliabilität war mit einem Cronbach-Koeffizienten von alpha = 

0,82 ausreichend hoch (Knight et al., 2008).  

 

4.5.2 Durchführung der PO-Bado 

Die PO-Bado bietet neben der Selbsteinschätzung durch den PedsQL Bogen 

insbesondere auch die Möglichkeit der Fremdbewertung durch die gesprächsführende 

Person. Ziel ist es eine vergleichbare Einschätzung des seelischen Befindens des 



Material und Methoden 

30 
 

Patienten zu erlangen. Die hier verwendete Kurzversion dauert zwischen 7 und 10 

Minuten und enthält folgende Items: 

- Stimmungsschwankungen / Verunsicherung / Hilflosigkeit 

- Erschöpfung / Mattigkeit 

- Angst / Sorgen / Anspannung 

- Trauer / Niedergeschlagenheit / Depressivität 

- Einschränkungen bei Aktivitäten des täglichen Lebens 

- Weitere Probleme, z.B. im sozialen / familiären Bereich 

Außerdem werden ergänzend dazu noch auf einem zusätzlichen 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 Einschränkung unter 

einem Symptom und keinesfalls die Symptomstärke an sich. Anschließend erfolgt die 

Bewertung auf einer fünfstufigen Ratingskala (0=nicht, 1=wenig, 2=mittelmäßig 

3=ziemlich 4=sehr belastend). Neben den berichteten Belastungen sollte die 

Bewertung auch den Gesamteindruck und die non-verbalen Äußerungen 

miteinschließen. Ergänzende Materialien, wie z.B. der Interviewleitfaden, das Manual, 

eine Interviewschulung sowie ein Computerprogramm zur Dateneingabe und 

Auswertung stehen zur Verfügung. Die PO-Bado bietet somit die Möglichkeit sich 

schnell einen Eindruck über das seelische Befinden des Patienten zu verschaffen und 

gegebenenfalls eine psychosoziale Unterstützung anfordern (Herschbach, 2004; 

Marten-Mittag et al., 2014). 

 

Für die Auswertung der PO-Bado Bögen werden die verschiedenen 

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

 

„Nicht“   =   0 auf der Likert-Skala 

„Wenig“   =   1 auf der Likert-Skala 

„Mittelmäßig“  =   2 auf der Likert-Skala 

„Ziemlich“   =   3 auf der Likert-Skala 

„Sehr“   =   4 auf der Likert-Skala 
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Daraus ergibt sich: Je niedriger die Werte, desto besser ist die physische und / oder 

psychische Funktionalität.  

 
4.6 Datenanalyse  

Ich habe die Daten der Befragung pseudonymisiert, computerisiert und mit Hilfe von 

Prism 6 für 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 durchgeführt, und nur, wenn der Median der Gruppen 

untereinander signifikant abwich, wurden weitere Einzeltestungen durchgeführt 

(McKight & Najab, 2010). Der parameterfreie Spearman-Rangkorrelationskoeffizient 

wurde für die Abbildungen 15 bis 16 verwendet, um die einzelnen Fragebogenteile 

untereinander sowie mit Patientencharakteristika zu korrelieren (Zar, 2005). Für die 

Abbildungen 17 bis 24 wurden zweiseitige Wilcoxon-Mann-Whitney-Tests zur 

statistischen Testung der Unterschiede zwischen den Patientengruppen durchgeführt 

(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 München-Schwabing 

im speziellen für onkologische Patienten entwickelt. Es beinhaltet die oben genannten 

Anforderungen als Grundlage für das Programm und beachtet im speziellen die 

individuellen Bedürfnisse der an Krebs erkrankten Kinder und ihrer Familien. Der 

Transitionsprozess wird dabei häufig bei sich in Remission befindlicher Patienten 

initiiert, je nach Alter kann jedoch auch bereits während der Therapie damit begonnen 

werden. Die Aufnahme in das Transitionsprogramm erfolgt demnach nur nach 

Maßgabe des medizinischen Personals. 

 

5.1 Grundsätze des Transitionsprogramms  

Grundsatz des Transitionsprogramms ist es eine optimale Versorgung der 

Jugendlichen auch nach ihrem Verlassen der Kinderklinik zu gewährleisten. Dies kann 

nur durch eine enge Zusammenarbeit zwischen Pädiatern und übernehmenden 

Fachärzten der Erwachsenenmedizin sowie zwischen Ärzten, Patienten und deren 

Familien geschehen. Des Weiteren sind altersgerechte und individuell abgestimmte 

Einzelschritte mit Förderung der Selbstständigkeit, Abnabelung vom elterlichen 

Zuhause, Wissensvermittlung über die eigene Erkrankung und Therapie, 

Gesundheitsvorsorge und Erhöhung der Transitionsbereitschaft notwendig. Dabei soll 

die enge Beziehung zum Pädiater gelöst und eine neue zum Erwachsenenmediziner 

aufgebaut werden. Auf Dauer ist das Ziel die Compliance der Patienten zu erhöhen, 

ihre Lebensqualität zu steigern und eine gute Vorsorgestrategie mit der Verhinderung 

von Folgeschäden zu etablieren.  

 
5.2  Aufbau des Transitionsmodells 

Das Transitionsmodell folgt einem Konzept, das durch das Einführungsgespräch mit 

Erläuterung der Ziele, einem Stufenmodell und gemeinsamen Visiten, einer Schulung 

sowie dem Abschlussgespräch und endgültigem Transfer, gekennzeichnet ist (siehe 

Abbildung 2). Um die Erwartungen und Ziele, die Krankheitsgeschichte sowie letztlich 

den Fortschritt der Transition schriftlich zu dokumentieren wurden 

Transitionsunterlagen entwickelt, welche in Abschnitt 5.7 ausführlich erklärt werden.  
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Abbildung 2 Das Transitionskonzept im Überblick  

 
 
5.3  Das Einführungsgespräch 

Das Einführungsgespräch dient der Erklärung von Aufbau, Zielen und Nutzen des 

Transitionsprogramms. Es sollten hierbei der behandelnde Pädiater, der Patient sowie 

dessen Eltern oder ggf. andere enge Angehörige anwesend sein. In diesem Gespräch 

wird die Bedeutung der Wörter „Transition“ sowie „Transfer“ sowie der Ablauf des 

Programms erläutert. Des Weiteren erfolgt hier die Erhebung der Basisdaten zur 

Person, Erkrankung und bis dahin durchgeführten Therapie anhand eines dafür 

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 Einschränkungen oder 

Handicaps, wie z.B. eine körperliche Schwerbehinderung oder sprachliche Barrieren 

festzuhalten. Von elterlicher sowie von Patientenseite wird eine 

Einverständniserklärung für die Erhebung von personenbezogenen Daten und der 

Teilnahme am Transitionsprogramm eingeholt. Sie ist selbstverständlich jederzeit 

ohne Angaben von Gründen widerrufbar. Einen weiteren wichtigen Bestandteil des 

Einführungsgespräches stellt die aktive Einbeziehung des Patienten und seiner 

Familie dar. So sollen Wünsche, Erwartungen und eigene Zukunftspläne besprochen 

werden. Hierfür vorgesehen ist ein Formular (siehe Abbildung 3), welches die Ziele 

schriftlich festhält und diese in den weiteren Gesprächen regelmäßig evaluiert. Sowohl 

der Patient, als auch die Eltern oder Angehörigen haben hier die Möglichkeit Fragen, 

Wünsche oder Vorbehalte zu platzieren, welchen genug Zeit und Raum für eine 

Klärung oder Einbeziehung mit in das Programm gegeben werden sollte. 

Zusammenfassend dient das Einführungsgespräch dazu, das Transitionsprogramm 

als längeren Prozess zu begreifen, der sich mit den Jugendlichen im Laufe der Zeit 

entwickelt, ihnen helfen soll zu reifen und ihre eigenen Zukunftspläne zu verwirklichen. 

Pädiatrie 

 

Erwachsenenmedizin 

 

Evaluation des Transitionsstatus 

 

Stufenmodell
cv 

Einführungsgespräch 

 

Gemeinsame Visiten  
und Abschlussgespräch 
 

Schulung 
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Das Bestreben besteht daher nicht darin alle Ziele sofort zu erreichen oder 

umzusetzen, sondern die Sensibilität für die Bedeutung der Transition sowohl bei den 

Patienten, als auch bei den Eltern zu stärken.  

 

 

 

 Abbildung 3 Das Einführungsgespräch  

 
5.4  Das Stufenmodell 

Das Stufenmodell stellt das Kernstück des Transitionsprozesses dar. Es besteht aus 

den folgenden drei Säulen, die die Basis für eine zielorientierte und gelungene 

Transition bilden:  

 

- Krankheitsverständnis und Wissensvermittlung über Erkrankung und Therapie 

- Förderung der Gesundheitsvorsorge und Begleitung in der 

soziopsychologischen Entwicklung 

- Wissensvermittlung über das Gesundheitssystem und Förderung der 

Transitionsbereitschaft  

 

Der Einstieg in das Stufensystem ist abhängig vom Vorliegen einer stabilen Remission 

und vom Alter des Patienten. Frühestens 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 zurückzustellen. Sollte der Patient bereits älter als 7 Jahre sein, steigt er 

auf der dafür vorgesehen Stufe direkt ein. So steht im Alter von 7 bis 8 Jahren das 

„Krankheitsverständnis und die Wissensvermittlung über die eigene Erkrankung und 

Therapie“ im Vordergrund, im Alter von 9 bis 12 Jahren wird ergänzend die „Förderung 

der Gesundheitsvorsorge und Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung“ 

hinzugefügt und in der letzten Phase von 13 bis 18 Jahren wird die 

„Wissensvermittlung über das Gesundheitssystem sowie die Förderung 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 weitergeführt 

und bearbeitet. 

 

 

5.4.1  Krankheitsverständnis und Wissensvermittlung über die eigene Erkrankung und 

 Therapie 

Die Basisstufe beinhaltet die Vermittlung des Krankheitsverständnisses sowie des 

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

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

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

den ganzen Körper, Symptome oder auch die Grundsätze der Therapie kindgerecht 

darzustellen.  

 

  

Krankheitsverständnis und Wissensvermittlung über die 
eigene Erkrankung und Therapie 

 

Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung 
/ Förderung der Gesundheitsvorsorge 

 

Wissensvermittlung über das 
Gesundheitssystem 

Förderung der Transitionsbereitschaft 

7-8 Jahre 

9-12 Jahre 

13-18 Jahre 

 Abbildung 4 Das Stufenmodell 

Abbildung 10 
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Befinden sich die jungen Patienten bereits in der zweiten Stufe, so sollen hier 

Fachwörter eingeführt werden, die z.B. den medizinisch korrekten Namen der 

Krankheit oder die Bezeichnung spezieller Therapien einschließen. Ebenso gehört die 

Wissensvermittlung über Medikamentennamen, deren Wirkungen und 

Nebenwirkungen zum Repertoire. Zudem werden die Kinder über Zweck, Ablauf und 

Bezeichnung von Nachuntersuchungen aufgeklärt. Dies ist ein wichtiger Grundstein 

für die spätere Förderung der Gesundheitsvorsorge.  

In der dritten Stufe beinhaltet die Schulung der Jugendlichen von 13 bis 18 Jahren die 

Erklärung der selbstständigen Medikamenteneinnahme unter Einbeziehung von 

Wechselwirkungen – z.B. mit Alkohol oder anderen Medikamenten – des Weiteren 

deren Dosierungen bis hin zur Wichtigkeit der Gesundheitsvorsorge sowie Spätfolgen 

der Erkrankung. Ebenso gehört der Erwerb von Verhaltensweisen in Notfallsituationen 

zur Komplettierung des Wissensmoduls. Viele Jugendliche beschäftigen zudem 

Fragen zum Start in das Berufsleben, besonders im Hinblick auf ihre Erkrankung. 

Hierbei soll der Jugendliche geschult werden, inwiefern er Informationen über seine 

Erkrankung dem Arbeitgeber, bzw. Kollegen mitteilen muss oder welche Berufe 

möglicherweise für 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 Durchführung der Transition erfolgt im Rahmen von ambulanten 

oder stationären Besuchen durch das ärztliche Personal. Hier soll ebenso Raum für 

Fragen oder Sorgen von Seiten der Kinder, aber auch ihrer Familien entstehen und 

diese zusammen aufgearbeitet werden. Den Ärzten steht für die jeweilige Altersgruppe 

der anzustrebende Wissensstand in Form eines Informationsbogens (siehe 13.2) zur 

Verfügung. Im Rahmen dieser Gespräche wird mit dem Patienten zusammen ein 

Ordner mit einem Teil der Transitionsunterlagen (siehe 5.7) angelegt. Zunächst 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 für Schritt 

ausgefüllt werden.  

 

 

 

http://www.juzo/
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5.4.2  Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung und Förderung der 

 Gesundheitsvorsorge  

Die zweite Stufe beinhaltet neben der Förderung der Gesundheitsvorsorge 

insbesondere die Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung. Dabei ist ein 

offenes Gespräch mit Patienten und Eltern, möglichst zunächst getrennt, anzustreben. 

Hierbei sollen Wünsche, Ziele und Zukunftspläne 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 familiäre Verhältnis, 

sondern auch schulische oder freundschaftliche Beziehungen eruiert und wenn nötig 

psychologische Unterstützung in Anspruch genommen werden. Ein weiterer wichtiger 

Gegenstand dieser Stufe ist die Beachtung der pubertären Entwicklung inklusive der 

Sexualität. Bei onkologischen Patienten ist hier insbesondere auch die Möglichkeit 

einer Infertilität anzusprechen. Ebenso gehört der Umgang mit einem möglichen 

Handicap und eine Anpassung der individuellen Unterstützung 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 Rückhalt und Verständnis, sondern 

spielen auch als Vorbild für ein selbstverantwortliches und gesundheitsförderndes 

Leben eine große Rolle. Bei Auffälligkeiten in der Beziehung zu Eltern bzw. zu 

Freunden oder auch in der sozialen Entwicklung ist die Einbindung von Psychologen 

anzuraten.  

Die Förderung der Gesundheitsvorsorge ist ebenfalls Bestandteil der zweiten Stufe. 

Ziel dabei ist es eine hohe Lebensqualität zu erreichen und zu erhalten. Dabei gliedert 

sich dieses präventive Modell in eine Motivations-, Aufklärungs- und 

Förderungsphase.  

Zunächst wird in der Motivationsphase der Jugendliche für das Thema 

Gesundheitsvorsorge sensibilisiert. Dabei sollen nicht nur die möglichen Spätfolgen 

einer Krebserkrankung, bzw. deren Therapie, sondern vor allem die Bedeutung der 

Prävention und eines gesunden Lebensstils hervorgehoben werden. Dabei ist die 

Entwicklungsstufe des individuell zu betreuenden Jugendlichen einzuschätzen und 

gegebenenfalls die Motivationsphase in ihrer Länge anzupassen.  

In der Aufklärungsphase soll dann die Vermittlung von gesundheitsschädigenden und 

-fördernden Verhaltensweisen oder Einflüssen besprochen werden. Dazu gehört, 

neben der Einnahme von Medikamenten, Alkohol- oder Drogen- auch der 

Nikotinabusus sowie der notwendige Schutz vor sexuell übertragbaren 

Infektionskrankheiten. Darüber hinaus ist den Jugendlichen eine gesunde Ernährung 
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mit der Notwendigkeit von körperlicher Bewegung näherzubringen, falls keine 

einschränkenden gesundheitlichen Barrieren dafür bestehen. Neben der körperlichen 

Gesundheit soll auch das psychische Wohlbefinden gefördert werden. Dabei kann 

jeder Jugendliche für sich selbst herausfinden, was ihn motiviert, glücklich macht und 

eine Selbstbestätigung erbringt. Durch das betreuende psychologische Team werden 

hier Vorschläge und Anregungen eingebracht oder bereits bestehende Interessen 

sowie das Selbstmanagement weiter ausgebaut. Die Wissensvermittlung über 

gesundheitsfördernde Verhaltensweisen sollte dabei im Rahmen einer 

Gruppenschulung stattfinden, da hierdurch die Motivation für die tatsächliche 

Durchführung sowie das Durchhaltevermögen infolge des entstehenden 

Gemeinschaftsgefühls gestärkt wird.  

In der Förderungsphase steht die positive Bestärkung und Aufrechterhaltung von 

gesundheitsförderndem Verhalten im Vordergrund. Schädliche Einflüsse sollten 

dennoch thematisiert und über mögliche Folgen aufgeklärt werden.  

Ein zentraler Bestandteil dieser Phase stellt die Teilnahme an 

Vorsorgeuntersuchungen dar, die für eine erfolgreiche Gesundheitsförderung 

unabdingbar sind. Die jungen Erwachsenen werden dabei zunächst noch mit 

Terminerinnerungen unterstützt, im weiteren Verlauf wird die Selbstverantwortung 

jedoch zunehmend an die Patienten übergeben.  

Besondere Beachtung gilt jedoch auch kulturellen, religiösen, sozialen oder 

finanziellen Gegebenheiten. Sollte hier ein zusätzlicher Bedarf an Unterstützung 

vorhanden sein, ist das Hinzuziehen von Sozialdienst, psychologischen Kollegen oder 

auch Selbsthilfegruppen anzustreben.  

In der Schulung wird diese Problematik ebenfalls aufgegriffen und dabei Strategien für 

ein selbstverantwortliches Leben mit Nutzung der eigenen sozialen Ressourcen 

entwickelt (siehe 5.6).  

 

5.4.3  Wissensvermittlung über das Gesundheitssystem und Förderung der 

 Transitionsbereitschaft 

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

die Erwachsenenmedizin sowie die Förderung der Transitionsbereitschaft im 

Vordergrund. Die Vermittlung von Wissen über das Gesundheitssystem stellt einen 

wichtigen Grundstein für die Durchführung 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 stationärer und ambulanter Betreuung erläutert werden. Dies 

wird durch die Sozialpädagogen im Rahmen der Schulung erfolgen. Des Weiteren 

werden dem Patienten die verschiedenen Vorgehensweisen und Möglichkeiten bei 

ambulanter Betreuung in einer Klinik versus der ambulanten Betreuung in einer Praxis 

erläutert. Ebenso stellt die Kenntnis über 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 selbstständige Informationsbeschaffung und Problemlösung in allen 

gesundheitlichen Belangen.  

Die Förderung der Transitionsbereitschaft stellt den letzten wichtigen Punkt im 

Rahmen des Stufenmodells dar. Hierbei kommt neben der Vorbereitung des 

eigentlichen Transfers auch dem Ablösungsprozess von Pädiatern und elterlichem 

Zuhause eine große Bedeutung zu. Jedoch sind nicht nur die Eltern dafür zu 

sensibilisieren, auch das gesamte medizinische Personal muss für die Übergabe und 

das Loslassen bereit sein. Dabei soll die Geschwindigkeit dieses Prozesses individuell 

auf den Patienten abgestimmt sein, und eventuell bei Ängsten 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 Wünsche, Pläne und Vorstellungen des Patienten 

erklärt werden. In diesem Gespräch werden nochmals die Unterschiede zwischen 

Kinder- und Erwachsenenmedizin hervorgehoben und erläutert. Ebenso stellt die 

konkrete Erarbeitung von Zukunftsplänen sowie deren Umsetzung mit 

Perspektivenentwicklung einen wichtigen Schritt in Richtung eines 

selbstverantwortlichen Lebens dar. Neben den oben aufgeführten Bausteinen gehört 

zu dieser Phase ebenfalls die Aushändigung und Erläuterung des dritten 

Transitionsblatts (siehe Abbildung 9) mit Kontaktdaten der behandelnden Kinderärzte, 

Onkologen, Psychologen und anderen Fachärzten. Sie bieten den Jugendlichen und 

übernehmenden Ärzten Orientierung für Rückfragen oder sind Anlaufstation für 

diverse Problematiken, die im Rahmen des Transfers entstehen können.   

 

5.5  Evaluation des Transitionsstatus  

Die Evaluation des Transitionsstatus ist eine objektive Methode um den Fortschritt des 

Patienten im Transitionsprozess zu messen, aber auch mögliche Defizite in den 

einzelnen Bereichen des Stufenmodells aufzudecken. Somit gibt die Auswertung der 
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einzelnen Bereiche dem betreuenden medizinischen Personal Auskunft über den 

aktuellen Stand im Transitionsprozess, so dass – wenn nötig – weitere Maßnahmen 

zur Unterstützung aktiviert werden können.  

Die Evaluation wird am Anfang zur Ermittlung des Ausgangsstatus sowie mindestens 

einmal pro Jahr von ärztlichem Personal durchgeführt. Dabei stellen Wissensstand, 

psychosoziale Entwicklung und Förderung der Transitionsbereitschaft, bzw. 

Gesundheitsvorsorge die drei Kernpunkte dar. Dabei können 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 für alle drei Kernpunkte ein Transitionsstatus im 

grünen Bereich der Skala feststellen lässt, ist von einer adäquaten 

Transitionsbereitschaft auszugehen.  

 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

Abbildung 5 Evaluation des Transitionsstatus 

 
5.5.1  Evaluation des Wissensstatus  

Für die Ermittlung des Wissensstandes werden maximal 6 Punkte vergeben. Es sollen 

dabei Fragen über die eigene Erkrankung und Therapie in allen drei Stufen, über die 

Gesundheitsvorsorge in Stufe 2 und 3 sowie über das Gesundheitssystem in Stufe 3 

gestellt werden. Somit ergeben sich in Stufe 1 drei Fragen über 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 über Erkrankung und Therapie sowie eine Frage über die 

Gesundheitsvorsorge gestellt und wie in Stufe 1 bewertet. Die Stufe 3 beinhaltet neben 

der Wissensüberprüfung von Erkrankung, bzw. Therapie sowie Gesundheitsvorsorge 

mit je einer Frage, auch die Überprüfung von Wissen über das Gesundheitssystem mit 

ebenfalls einer Frage. Auf der Skala lässt sich nach Eintragen der Punkte somit direkt 

ablesen ob noch Bedarf an einer intensiveren Schulung besteht.  

Wissen 

PedsQL/ 
PO-Bado 

Checkliste 

0-2 Punkte 

0-2 Punkte 

0-8 Punkte 9-16 Punkte 17-24 Punkte 

3-4 Punkte 

3-4 Punkte 

5-6 Punkte 

5-6 Punkte 
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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 aufgeführten Kriterien 

überprüft oder mithilfe des PedsQL-Fragebogens. Der PO-Bado wurde in dieser Studie 

zwar angewendet, jedoch statistisch nicht ausgewertet.  

 

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

 

Bei der ca. 10-minütigen Befragung kommt dem Leidensdruck der verschiedenen 

Symptome in den letzten drei Tagen eine besondere Bedeutung zu. Die Häufigkeit, mit 

der z.B. Erschöpfung, Mattigkeit, etc. erscheinen, tritt dabei in den Hintergrund. 

Vielmehr gilt das Hauptaugenmerk der Einschränkung, die durch das Symptom 

hervorgerufen wird. Im PO-Bado Kurzfragebogen trägt der zuständige Arzt zunächst 

auf einer Skala mit den Punkten „nicht, wenig, mittelmäßig, ziemlich oder sehr“ die 

zutreffende Antwort ein (siehe Abbildung 6). Anders als im PedsQL-Fragebogen 

aufgeführt, gilt hier: Je weniger Einschränkungen es gibt, desto mehr Punkte können 

erzielt werden. Dabei gilt folgendes: 

 

- „Nicht“ entspricht 4 Punkten 

- „Wenig“ entspricht 3 Punkten 

- „Mittelmäßig“ entspricht 2 Punkten 

- „Ziemlich“ entspricht 1 Punkt 
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- „Sehr“ entspricht 0 Punkten 

Die Summe der einzelnen Kategorien ergibt dann die Gesamtpunktzahl, die wiederum 

auf der Evaluationsskala eingetragen werden kann. Hier gilt: Je höher die 

Gesamtpunktzahl, desto besser ist der soziopsychologische Zustand. Eine sofortige 

Interventionsbedürftigkeit besteht falls der Arzt zweimal das Kästchen „ziemlich“ oder 

einmal das Kästchen „sehr“ ankreuzt. Dann ist eine sofortige psychologische 

Anbindung indiziert. Es ist ebenfalls eine genaue Lokalisierung der Problematik durch 

die verschiedenen abzufragenden Kernpunkte gewährleistet. 

Des Weiteren ist die Benutzung des PedsQL-Fragebogens zur Einschätzung des 

psychologischen Status des Patienten geeignet. Hierbei gilt ebenfalls, je höher die 

Punktzahl, desto weniger Einschränkungen. Die Punkteverteilung erfolgt analog zu 

oben genanntem Schema. Es werden aus dem Generic Core Modul im Teilbereich 

Probleme mit Gesundheit und Aktivitäten die Fragen 1 und 5 sowie aus dem 

Fragenkatalog zu Stimmung und Gefühlen die Fragen 2 und 4 ausgewählt. 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 Selbstständigkeit, 

sein Selbstmanagement sowie seine Bereitschaft für den Transfer und die 

Gesundheitsvorsorge überprüfen. Dazu gehören die folgenden Aufgabenstellungen: 

 

1. Kontaktdaten der behandelnden Ärzte ausfindig machen 

2. Kontaktaufnahme zu unbekannten Ärzten (z.B. bei Umzug in eine andere Stadt)  

3. Sprechstunden ausfindig machen und einen Termin vereinbaren 

4. Besorgung und Einlösung eines Rezepts 

5. Benennung von Bezeichnung, Kontaktperson und Leistungsspektrum der 

Krankenkasse 

6. Durchführung 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 für die letzten zwei Jahre vor Übergabe des Patienten an die Kollegen der 

Erwachsenenmedizin vorgesehen. Die Aufgaben geben den Jugendlichen auf der 

einen Seite einen gewissen Rahmen vor, die Erfüllung basiert jedoch vollständig auf 

der bis dahin erarbeiteten Selbstständigkeit und der Bereitschaft zur 

Gesundheitsvorsorge. 

 
5.6  Die Schulung 

Um sowohl das ärztliche Personal zu entlasten und zudem das volle Spektrum des 

Transitionsprozesses in konzentrierter Form mit den Patienten besprechen zu können, 

wurde eine Schulung als Zwischenstufe vor dem endgültigen Transfer eingeführt. 

Hierbei werden die Patienten, die zeitnah in die Erwachsenenmedizin überführt 

werden sollen, sowie deren Eltern eingeladen. Die Schulung wird von einem Arzt, 

einem Sozialpädagogen, der mit rechtlichen und sozialen Fragen vertraut ist, sowie 

von einer Psychologin durchgeführt. In einer circa dreistündigen Schulung werden nun 

die Themen des Stufenkonzepts besprochen. Dabei wird über den Umgang mit der 

Erkrankung, über Krankheitswissen, aber auch über die Übernahme und Übertragung 

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 adäquaten 

Hausarzt und weiterbetreuenden Onkologen sowie bezüglich der Wahrnehmung der 

notwendigen Vorsorgetermine und des Umgangs mit der Krankenkasse thematisiert. 

Zudem ist in diesem Rahmen auch das Eingehen auf sehr individuelle Problematiken 

möglich. Hiernach können Defizite noch vor dem Transfer erkannt und behoben oder 

auch zusätzliche Hilfsangebote installiert werden.  

Im Teil der psychologischen Exploration steht insbesondere die Übernahme der 

Verantwortung, Strategien für den Abnabelungsprozess sowie auch das Erkennen von 

psychischen und physischen Warnsymptomen im Vordergrund. Hierbei sollen 

insbesondere die Eltern zu Wort kommen und ihre Sorgen bezüglich des endgültigen 

Übertragens der Verantwortung äußern können. Ein Austausch zwischen Eltern und 

den Jugendlichen untereinander erbringt oft die Erweiterung von unterschiedlichsten 

Strategien zur Bewältigung dieser besonderen Situation. So spielt auch die 
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Gruppendynamik während der Schulung eine große Rolle. Durch das 

Zusammenkommen von Patienten mit unterschiedlichen Krebsformen stehen auch 

Bewältigung von schwierigen sozialen Situationen oder der Umgang mit einem 

Handicap im Vordergrund. So können die Patienten auch von den Erfahrungen der 

anderen profitieren und sich untereinander austauschen.   

Als Leitfaden für die Schulung stehen Schulungsunterlagen von between 

(www.between-kompas.de) zur Verfügung, die für die Transition von onkologisch 

erkrankten Kindern und Jugendlichen modifiziert wurden (Ernst G, 2016) (Anhang 

13.7). Für 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 für Vorsorgeuntersuchungen durch die Eltern und durch den 

Patienten eingezeichnet werden, um auch bildlich die Verteilung zu veranschaulichen. 

Daraus können noch mögliche bestehende Differenzen eruiert werden. Ebenso gibt es 

ein kleines Quiz, welches den Wissensstand überprüfen 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 erklärt und zusammen anhand eines Beispiels 

durchgeführt.  

Somit werden die Kernpunkte des Transitionskonzepts praktisch aufgegriffen und die 

Patienten erhalten in schriftlicher Form nochmals Informationen zu rechtlichen, 

sozialen und beruflichen Fragen. 

Es erfolgt zu Beginn eine schriftliche Befragung bezüglich der Erwartungen der 

Teilnehmer zu den Schulungsinhalten. Am Ende wird eine schriftliche Evaluation zum 

Erreichen des Informationszugewinns, der Gestaltung und Organisation der Schulung 

durchgeführt. Hierdurch kann eine stetige Verbesserung erfolgen.  

Die Schulung wurde in diesem Format bereits mit 12 Patienten durchgeführt. Eine 

statistische Auswertung der Evaluationen ist aufgrund der Fallzahl bisher nicht möglich 

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

 

5.7  Gemeinsame Visiten und Abschlussgespräch  

Den Abschluss des Transitionsmodells und schrittweisen Übergang in die 

Erwachsenenmedizin stellen die gemeinsamen Visiten und das Abschlussgespräch 

dar. In einer interdisziplinären Konferenz werden die zu übergebenden Fälle zunächst 

auf fachlicher Ebene zwischen Pädiater und Onkologen besprochen und eventuelle 

http://www.between-kompas.de/
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Rückfragen geklärt. In den darauffolgenden gemeinsamen Visiten sind der zuständige 

Pädiater, der Patient, eventuell Eltern oder Angehörige sowie der übernehmende 

Onkologe anwesend. Hierbei steht zunächst 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 

übernehmenden Arzt ausgehändigt. Außerdem werden auch im Verlauf der nächsten 

Visiten die weiteren Vorgehensweisen, wie z.B. der Ablauf von 

Nachsorgeuntersuchungen, geklärt. Ein weiterer wichtiger Bestandteil stellt die 

Möglichkeit der Platzierung von Fragen oder Wünschen von Seiten des Patienten dar. 

Der Pädiater sollte im Verlauf eruieren, ob die neue Arzt-Patienten-Beziehung 

beiderseits als gut befunden werden kann. Sollte dies nicht zutreffend sein, ist eine 

andere Lösung im Sinne eines anderen betreuenden Arztes zu finden. Ebenso gilt es 

für die Eltern sich zunehmend aus den Besprechungen mit dem 

Erwachsenenmediziner zurückzuziehen. Die gemeinsamen Visiten sind für das letzte 

Jahr vor dem eigentlichen Transfer anberaumt und sollten so oft durchgeführt werden, 

bis eine zufriedenstellende neue Bindung aufgebaut werden konnte und sowohl aus 

Sicht des Patienten, als auch von ärztlicher Seite her einer Übernahme nichts mehr im 

Wege steht.  

Im Abschlussgespräch des Pädiaters mit seinem Patienten sollte sichergestellt sein, 

dass alle notwendigen Transitionsunterlagen ausgehändigt und offene Fragen 

ausführlich besprochen wurden. Dies stellt letztlich die abschließende Übergabe aller 

gesundheitlicher Belange und somit den Transfer in die Erwachsenenmedizin dar.  

Im Rahmen des Pilotprojektes wurden an der Kinderklinik München-Schwabing sechs 

Patienten zwischen 18 und 21 Jahren in die Erwachsenenmedizin transferiert. Hierzu 

konnte eine Kooperation mit einer onkologischen Praxis in München aufgebaut 

werden, die einer Übernahme der Patienten zustimmte. Im Vorfeld erfolgte die 

interdisziplinäre Besprechung der zuständigen Pädiater mit dem niedergelassenen 

Kollegen, um auf fachlicher Ebene mögliche Rückfragen zu klären oder spezielle den 

Gesundheitszustand des Patienten betreffende Informationen auszutauschen. Mit den 

Patienten wurden die Termine in der onkologischen Praxis zusammen mit den 

pädiatrischen Ärzten festgelegt. Hier konnten im Sinne des Abschlussgesprächs 

Fragen, Befürchtungen oder Wünsche geäußert und besprochen werden. Außerdem 

wurden nochmals die weiteren Schritte erklärt sowie die vollständigen 

Transitionsunterlagen sowohl an den Patienten, als auch an die Praxis in Kopie 
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übergeben. Danach komplettierte die alleinige Unterhaltung zwischen dem 

zuständigen Onkologen und dem Patienten sowie eine kurze körperliche 

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 für die jungen Patienten. Ausgehändigt 

werden die vollständigen Transitionsunterlagen im Rahmen der gemeinsamen Visiten 

und des Abschlussgespräches und verbleiben bei dem Patienten. Dabei sollten Kopien 

an die betreuenden Ärzte ausgehändigt werden.  

 

5.8.1  Krankengeschichte des Patienten – das erste Transitionsblatt 

Im ersten Transitionsblatt ist die ausführliche Krankengeschichte des Patienten 

aufgeführt (siehe Abbildung 7). Hierbei werden neben persönlichen Daten, Diagnosen 

und Therapien auch Folgeerkrankungen sowie die genaue Medikation angegeben. 

Dieses Blatt soll Schritt für Schritt im Transitionsprozess gemeinsam mit dem 

Patienten ausgefüllt werden. Es wird in einem Ordner zusammen mit den anderen 

Transitionsunterlagen abgelegt und immer wieder vervollständigt. So wird ein 

interdisziplinärer Informationsfluss des stattgehabten Krankheitsverlaufs 

gewährleistet.  
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5.8.2  Nachsorgeuntersuchungen – das zweite Transitionsblatt 

Im zweiten Transitionsblatt sind die notwendigen individuell auf den Patienten 

angepassten Nachsorgeuntersuchungen aufgeführt (siehe Abbildung 8). Dabei ist 

neben der durchzuführenden Untersuchung auch die Terminplanung aufgeführt. Das 

Transitionsblatt dient zusätzlich der eigenen Überprüfung, da die einzelnen Termine  

Abbildung 7 Das erste Transitionsblatt 
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abgehakt oder vom Arzt unterschrieben werden können und so ein Überblick über 

noch nicht durchgeführte Nachsorgeuntersuchungen besteht.  

 

 

Abbildung 8 Das zweite Transitionsblatt 

 

5.8.3 Netzwerk - das dritte Transitionsblatt   

Im letzten Transitionsblatt, das ebenfalls beim Patienten verbleibt, sind sämtliche 

Kontaktdaten von Ärzten oder anderen Institutionen niedergeschrieben, die den 

Jugendlichen während seiner Erkrankung begleitet haben (siehe Abbildung 9). So 

kann der betreuende Internist bei Rückfragen schnell die richtigen Ansprechpartner 

finden und die Kontaktdaten von weiteren Fachärzten eintragen. Damit ist 

gewährleistet, dass der Informationsfluss von Pädiatrie zur Erwachsenenmedizin, aber 

auch zwischen Internisten und anderen Fachärzten unkompliziert stattfinden kann.  

Außerdem sind Internetseiten mit fundiertem Informationsgehalt sowie eventuell 

Selbsthilfegruppen aufgeführt.  
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  Abbildung 9 Das dritte Transitionsblatt 
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5.8.4  Informations- und Dokumentationsbögen für Ärzte  

Die Informationsbögen für die betreuenden Pädiater stellen einen Leitfaden für das 

Stufenmodell des Transitionskonzeptes dar. Dabei werden insbesondere die zu 

vermittelnden Inhalte detailliert aufgeführt (siehe 13.2). Die Dokumentationsbögen 

dienen der Erhebung von Stammdaten des Patienten, Diagnose, Therapieform sowie 

speziellen gesundheitlichen Bedürfnissen (siehe Abbildung 10). Ebenso sind hier der 

PO-Bado-Fragebogen, die Checkliste sowie der Transitionsverlauf anhand des 

Evaluationsbogens (siehe Abbildung 11) enthalten. 

 

 

Abbildung 10 Basisdaten und Checkliste 

 

5.8.5  Der Evaluationsbogen  

Der Evaluationsbogen dient der Überprüfung des Transitionsstatus. Es erfolgt 

demnach, wie oben beschrieben, die Überprüfung der drei Teilbereiche je nach 

aktueller Stufe und das Eintragen der Punktezahl. Dabei zeigt der rote Bereich einen 

ungenügenden, der gelbe einen ausreichenden bis befriedigenden und der grüne 

Bereich einen guten bis sehr guten Transitionsstatus an. Die Voraussetzungen für den 

Transfer sind erreicht, wenn mindestens zwei der drei Skalen im grünen und höchstens 

eine davon im gelben Bereich vorliegt (siehe Abbildung 11). So ist es den Ärzten nicht 
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nur möglich den Transitionsstatus zu überprüfen, es werden ebenfalls sofort die 

problematischen Bereiche ersichtlich und können vermehrt gefördert, bzw. im 

Transitionsprozess besser integriert werden. Dazu zählt, z.B. bei einem kritischen PO-

Bado- oder PesQL-Ergebnis die Anknüpfung an das sozialpädiatrische Zentrum, bzw. 

eine psychologische Beratung.  

 

5.9 Organisatorische Komponenten des Transitionskonzepts 

Um den Organisationsaufwand des Transitionskonzepts besser an den ärztlichen 

Alltag anzupassen, wird ein „Transitionsmanager“ mit den Aufgaben der reibungslosen 

Durchführung 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 gehört das Eintragen von 

Basisdaten in die Transitionsbögen, die Koordination der gemeinsamen Visiten mit 

dem Erwachsenenmediziner oder für Sammelschulungen zu den Aufgaben des 

Transitionsmanagers. Dies soll die Ärzte und auch das Pflegepersonal von der 

bürokratischen Komponente entlasten und gleichzeitig der Prozessqualität dienen.  

Abbildung 11 Evaluationsbögen 
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Für die Durchführung des PO-Bado ist eine Schulung notwendig. Sie dauert in etwa 

60 bis 90 Minuten und beinhaltet das Training der richtigen Anwendung über zuvor 

ausgewählte 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 Durchführung   

Im Rahmen des Pilotprojektes wurden an der Kinderklinik München-Schwabing sechs 

Patienten zwischen 18 und 21 Jahren in die Erwachsenenmedizin transferiert (siehe 

5.7). Des Weiteren erfolgte die Aufnahme von 13 minderjährigen Patienten in das 

Transitionsprogramm. Zusammen mit den Eltern wurden im Einführungsgespräch das 

Konzept sowie gesundheitliche Besonderheiten besprochen und die schriftliche 

Einverständniserklärung eingeholt. Bei diesen jungen Patienten soll das 

Transitionskonzept wie oben beschrieben durchgeführt und somit auch auf 

Praktikabilität geprüft werden. Die Transitionsunterlagen sind vollständig angelegt und 

den Akten hinzugefügt worden. Es erfolgte eine Einweisung des ärztlichen Personals 

zur Handhabung und Durchführung des Stufenmodells sowie der Evaluationen. Im 

weiteren Verlauf soll so nicht nur eine gute Transition in die Erwachsenenmedizin 

ermöglicht, sondern insbesondere auch eine sehr gute Lebensqualität erreicht werden. 
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6 ERGEBNISSE – TEIL 2 

Der zweite Teil der Ergebnisfindung befasst sich mit der statistischen Analyse der 

Lebensqualität mithilfe der PedsQL- und PO-Bado-Bögen. Die Erfassung der 

Lebensqualität über den PedsQL-Fragebogen soll ein Verlaufsparameter zur 

Evaluation des Transitionskonzeptes darstellen. Der PO-Bado wird als Instrument für 

die aktuelle psychosoziale Situation während des Transitionsprozesses eingesetzt, 

wobei hierbei keine ausreichend hohen Patientenzahlen generiert werden konnten, um 

eine statistische Auswertung zu ermöglichen.  

Insgesamt wurden 18 Patienten für 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 großen Fragebögen 

(Generic Core Modul, Multidimensionale Fatigue Skala und Cancer Modul) dargestellt. 

Im Generic Core Modul (80,0 ± 18,5) zeigt sich eine höhere 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 höchste 

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-Fragebögen gezeichnet werden (siehe 

Abbildung 12). Hierbei zeigt sich im Generic Core Modul mit den Teilbereichen 

Funktions- und Leistungsfähigkeit (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 Lebensqualität hin.  

Im Modul Multidimensionale Fatigue Skala ergibt sich für Allgemeine Erschöpfung/ 

Müdigkeit (75,9 ± 18,3) sowie geistige Ermüdung (77,5 ± 21,3) eine deutlich breitere 

Streuung der Antworten im mittleren Punktebereich. Die Antwortverteilung für 

Ruhebedürfnis zeigt eine etwas niedrigere Kumulation (64,8 ± 15,7). Somit ist davon 

auszugehen, dass in der Studienpopulation eine stärkere Beeinträchtigung der 

Lebensqualität durch häufige Müdigkeit bzw. Ermüdung vorliegt.  



Ergebnisse 

55 
 

Im onkologischen Modul ergibt sich anhand der Verteilung der Antworten, dass wenig 

Schmerzen (86,8 ± 17,4) und Übelkeit (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 Körperwahrnehmung 

(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 größere Streuung der Antworten zwischen 60 und 100 

Punkten, sodass hier von einer mittelgradigen Einschränkung auszugehen ist.  

 

 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 für alle drei große Fragebögen ein hohes Maß an 

Übereinstimmung 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. Für 

Angst vor Nadeln lag der Mittelwert des Studienkollektivs (93,5 ± 13,0) um 25,3 Punkte 

höher als in der historischen Vergleichsgruppe (68,3 ± 30,7). Ähnliches galt für 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). Für Schmerzen liegt der Mittelwert der Studienpopulation 

bei 86,8 ± 17,4 und damit um 10,6 Punkte höher als in der historischen 

Vergleichsgruppe (76,2 ± 25,2). 

 

 
 

 

Abbildung 13 Vergleich zwischen den Mittelwerten der historischen Gruppe (grau) und der 

Studienpopulation (blau) im Allgemeinen Modul 
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 Abbildung 14 Vergleich zwischen den Mittelwerten der historischen Gruppe (grau) 

 und der Studienpopulation (blau) in der Multidimensionalen Fatigue Skala 

 

 

Abbildung 15 Vergleich zwischen den Mittelwerten der historischen Gruppe (grau) und der 

Studienpopulation (blau) im onkologischen Modul  

 
6.3  Modulübergreifende Zusammenhänge zwischen den Einzelscores  

Mithilfe einer nicht-parametrischen Korrelationsmethode wurden außerdem 

modulübergreifende Zusammenhänge zwischen den Einzelscores des vorliegenden 

Patientenkollektivs analysiert. Zur besseren Übersichtlichkeit, wurden für 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 für diese Studie im Hinblick 

auf die onkologische Sichtweise wichtig sind und zum anderen die stärksten 

Korrelationskoeffizienten aufzeigten. 

Hierbei korrelierten erwartungsgemäß allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit signifikant 

invers mit körperlicher Funktionsfähigkeit (siehe Abbildung 16A: r = -0,69; p = 0,002). 

Überdies korrelierte allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit ebenfalls stark mit der 

geistigen Ermüdung der Patienten (siehe Abbildung 16B: r = 0,72; p = 0,0007). 

Zunehmende Funktions- und Leistungsfähigkeit korrelierte nach dieser Analyse 
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zudem mit einem höheren Score im Bereich sozialen Beziehungen (siehe Abbildung 

16C: r = 0,65; p = 0,003). Im Gegenzug korrelierte sowohl geistige Ermüdung (siehe 

Abbildung 16D: r = -0,64; p =0,004) als auch Übelkeit invers mit sozialen Beziehungen 

(siehe Abbildung 16E: r = -0,62; p =0,007). 

  

 

Sowohl körperliches als auch emotionales Wohlbefinden korrelierten hochsignifikant 

mit schulischer Leistung.  

Abbildung 16 Modulübergreifende Korrelationen zwischen Einzelscores 
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Körperliches Wohlbefinden: je höher die allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit sowie die 

Übelkeit 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 Körperwahrnehmung mit der schulischen 

Leistung. Je wohler sich die Patienten auf der psychisch-emotionalen Ebene fühlten, 

desto besser waren ihre schulischen Leistungen (siehe Abbildung 17C: r = 0,80; p < 

0,0001;), wohingegen mehr Probleme mit der Körperwahrnehmung mit einer Abnahme 

der schulischen Leistungen korrelierte (siehe Abbildung 17D: r = -0,55; p = 0,01). 

 
 

 

Die nachfolgenden Abbildungen 18 und 19 zeigen eine Zusammenfassung der 

Korrelationen aller Einzelscores.  

 
 

Abbildung 17 Modulübergreifende Korrelationen zwischen Einzelscores und schulischer Leistung 
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Abbildung 18 Matrix für die Korrelation der Einzelscores des PedsQL 
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Abbildung 19 Matrix für die Korrelation der Einzelscores des PedsQL 
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6.4  Zusammenhang zwischen patientenspezifischen Daten und Ergebnisse der 

 PedsQL-Fragebögen 

In der Folge stellte sich die Frage, inwiefern sich die Lebensqualität, gemessen durch 

Einzelfragebögen des PedsQLs, in Abhängigkeit von Patientencharakteristika 

veränderte. 

Patienten, die in den letzten 12 Monaten keine Therapie erhielten, hatten eine 

signifikant bessere emotionale Funktionalität 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 

Leistungsfähigkeit 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).  

 

Abbildung 20 Zusammenhang zwischen Therapie in den letzten 12 Monaten und (A) psychisch 

emotionales Wohlbefinden sowie (B) schulischer Leistung      

 

Im Folgenden wurden hämato-onkologisch erkrankte Patienten mit denjenigen, die an 

anderen Krebsformen leiden, bezüglich des Einflusses auf die Lebensqualität, 

miteinander verglichen. 

Bezüglich dieses Charakteristikums zeigte sich eine nicht signifikante Assoziation mit 

dem Generic Core Summenscore. Die Mittelwerte liegen dabei unabhängig von der 

Krebserkrankung im hohen Bereich, so dass von einer guten Funktions- und 

Leistungsfähigkeit 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 unabhängig von der 

Krebserkrankung. Dies bestätigen die niedrigen Mittelwerte wie in Abbildung 21B 

dargestellt (5,2 ± 8,8 vs. 6,7 ± 18,3).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Abbildung 21 Zusammenhang zwischen hämatologischer Erkrankung und (A) Generic Core Module 

Summenscore sowie (B) Angst vor Behandlung 

 

Im Folgenden wurde eine durchgeführte Operation bei krebserkrankten Patienten als 

Einflussfaktor auf die Lebensqualität untersucht.  

Es zeigte sich kein signifikanter Einfluss auf die Funktions- und Leistungsfähigkeit der 

Patienten (siehe Abbildung 22A : 81,6 ± 27,1 vs. 77,3 ± 18,9). Die absoluten 

Mittelwerte legen eine insgesamt hohe Funktions- und Leistungsfähigkeit nahe. 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

A B 

A 

Abbildung 22 Zusammenhang zwischen Operation und (A) Funktions- und Leistungsfähigkeit 
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Zudem konnte kein signifikanter Zusammenhang zwischen einer operativen 

Intervention und sozialen Beziehungen gezeigt werden (siehe Abbildung 23B: 92,0 ± 

12,5 vs. 75,6 ± 21,9). Des Weiteren waren Probleme mit der Körperwahrnehmung nicht 

signifikant mit einer stattgehabten Operation vergesellschaftet (siehe Abbildung 23C: 

18,3 ± 17,5 vs. 18,7 ± 18,2).  

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Zudem wurde der Einfluss einer kraniellen Bestrahlung sowie einer generellen 

Bestrahlung während der Therapie auf die Lebensqualität 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 Funktionsfähigkeit 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 Ermüdung 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).  

 

B C 

Abbildung 23 Zusammenhang zwischen Operation und (B) sozialen Beziehungen sowie 

(C) Probleme mit der Körperwahrnehmung 
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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). 

 

 

A B 

Abbildung 24 (A) PedsQL-Score für soziale Beziehungen in Patienten mit und ohne Bestrahlung in 

der Vorgeschichte (B) 100 – PedsQL-Score für geistige Ermüdung in Patienten mit und ohne kranielle 

Bestrahlung 
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In diesem Abschnitt wurde der Einfluss eines Rezidivs auf die Lebensqualität 

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). 

 
 

 
 

  

C 

A 

Abbildung 25 Zusammenhang zwischen Stammzelltransplantation in den letzten 5 Jahren und 

(A) Generic Core Module Summenscore, (B) Angst vor Behandlung sowie (C) Sorgen 

Abbildung 26 Zusammenhang zwischen Rezidiv und (A) Sorgen sowie (B) Angst vor Behandlung 

B 
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7 DISKUSSION 

7.1  Pro und Kontra des Transitionsmodells  

In der vorliegenden Arbeit wurde ein Transitionsmodell für onkologisch erkrankte 

Kinder entwickelt, welches eine optimale Anbindung der Patienten an die notwendige 

Nachsorge in der Erwachsenenmedizin bietet. Es fußt auf den drei Stufen 

Krankheitsverständnis, Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung und 

Förderung der Transitionsbereitschaft. Hiermit soll es nicht nur gelingen die 

Erkrankung mit ihren Folgen begreifbar zu machen; es soll vielmehr den 

heranwachsenden Jugendlichen mit seinen Wünschen, Zukunftsplänen und Sorgen 

als Ganzes betrachten und in den Transitionsprozess miteinbeziehen. Autonomie und 

Selbstbestimmtheit im Rahmen der Möglichkeiten des Einzelnen sind die Grundlage 

für ein zufriedenes und sozial integriertes Leben. Durch eine ganzheitliche Transition 

kann eine nachhaltige Anbindung an die notwendige Nachsorge erfolgen und somit 

eine Prophylaxe für mögliche Spätfolgen etabliert werden. Denn die Vorsorge von 

Folgeerkrankungen, wie z.B. einem Zweitmalignom hat oberste Priorität. 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 Fällen ist jedoch auch eine Aufnahme vor Beendigung 

der Therapie möglich. Da die hämato-onkologische Behandlung sowie Nachsorge in 

der Pädiatrie meist in dafür qualifizierten großen 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 ermöglichen. Zwar erfolgt 

eine Staffelung der einzelnen Stufen nach Alter erfolgt, es besteht jedoch die 

Möglichkeit, – je nach individuellem Reifegrad – eine Eingliederung in das 

Stufenmodell vorzunehmen. Zudem kann jederzeit eine Anpassung der 

Geschwindigkeit des Transitionsprozesses an den persönlichen Entwicklungsprozess 

stattfinden.  

Ein wichtiger Bestandteil ist zudem die Förderung der Selbstständigkeit. Diese wird im 

Stufenmodell insbesondere durch die Aufgabenstellung in Form der Checkliste 

gefördert. Durch Erlangung von Autonomie gelingt es dem Patienten im Laufe der Zeit 

Verantwortung für sich selbst und seine Gesundheitsvorsorge zu übernehmen, die 

häufig zuvor von den Eltern getragen wurde. In diesem Zusammenhang ist die 
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Einbindung der Eltern und nahen Angehörigen in den Transitionsprozess ein 

wesentlicher Bestandteil.  

Eine Kontrolle des Transitionsfortschritts ist jederzeit über die Erfassung mittels 

Fragebögen bzw. Checklisten möglich. Da dies oft einen zeitaufwendigen Faktor 

darstellt, wurde bei der Auswahl der Fragebögen auf eine möglichst kurze und 

prägnante Ausführung geachtet.  

Das unkomplizierte Punktesystem ermöglicht 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 fortgeführt werden. Durch die Punktevergabe erfolgt eine 

Objektivierung der sozialen und psychischen Belastungsbereiche.  

Der Einsatz des PO-Bado-Fragebogens vermindert in Folge der Fremdeinschätzung 

das Risiko einer Beschönigung des psychosozialen Befindens durch den Patienten. 

Ebenso fußt die weitere Einschätzung des Transitionsfortschritts auf eindeutigen 

Kriterien, wie zum Beispiel dem Erfüllen möglichst vieler Punkte auf der Checkliste 

oder den richtig zu beantwortenden Fragen nach der eigenen Erkrankung bzw. 

Therapie. Damit wird die Möglichkeit der oftmals auch unbewussten Einflussnahme 

auf den Transitionsfortschritt minimiert. Des Weiteren bietet der PO-Bado als sehr 

kurzer Fragebogen eine schnelle Möglichkeit den Bedarf zur Implementierung einer 

psychologischen Unterstützung zu eruieren. Als validierter Fragebogen steht weiterhin 

der PedsQL-Fragebogen zur Verfügung, der jedoch meist etwas mehr Zeit in Anspruch 

nimmt.  

Während für die Erfassung des PO-Bado/PedsQL-Fragebogens, bzw. der Checkliste 

Einzelgespräche vorgesehen sind, kann die Wissensvermittlung über eine 

onkologische Erkrankung auch in Gruppen erfolgen und damit Zeit eingespart werden. 

Dies fördert auch den Kontakt zu Jugendlichen mit ähnlicher Vorgeschichte und kann 

zu einer positiven Gruppendynamik hinsichtlich der Transition führen.  

Nicht nur der Einstieg in das Transitionsprogramm soll schrittweise erfolgen, auch für 

den Ausstieg steht ein sanfter Ablöseprozess in Form von gemeinsamen Visiten mit 

den Erwachsenenmedizinern im Vordergrund. Dies ist auch für das meist über Jahre 

hinweg betreuende Personal ein wichtiger Bestandteil. Dieses gemeinsame Forum 

bietet die Möglichkeit auf fachlicher Ebene mit den Kollegen der inneren Medizin 

wichtige Informationen über den Patienten und seine Erkrankung auszutauschen.  
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Kritische Punkte eines solchen Transitionsprogramms sind ein erhöhter Zeitaufwand 

für das ärztliche und psychosoziale Personal mit Erfassung von krankheitsspezifischen 

Daten, dem PO-Bado oder auch der Checkliste. Zudem erfordern Gespräche mit 

Eltern sowie den niedergelassenen Hämato-Onkologen Zeit. Der Organisations- und 

bürokratische Aufwand, z.B. hinsichtlich der Bereitstellung der individualisierten und 

ständig zu vervollständigenden Transitionsunterlagen, ist nicht zu vernachlässigen.  

Auch die Rekrutierung der internistischen Kollegen, die bereit sind, ehemals 

onkologisch erkrankte Patienten aus der Pädiatrie zu übernehmen und weiter zu 

betreuen, wird sich nicht ganz einfach gestalten. Dies hängt häufig mit dem speziellen 

Patientenklientel zusammen, die neben der Erkrankung noch mit psychosozialen 

Folgeerscheinungen oder Handicaps zu kämpfen haben. Zudem ist eine enge 

Zusammenarbeit mit der pädiatrischen Hämato-Onkologie notwendig, die im Rahmen 

der gemeinsamen Visiten zeitlich aufwendig sind. Da im Bereich der Erwachsenen 

Hämato-Onkologie oftmals andere Krankheitsbilder im Vordergrund stehen, gilt es die 

Expertise über die pädiatrisch vorherrschenden Krebserkrankungen an die 

internistischen Kollegen weiterzugeben. Das Transitionsmodell könnte hierbei in 

Hinsicht auf Fortbildungsveranstaltungen noch erweitert werden.  

 

7.1.1  Praktikabilität  

Im Klinikalltag stellt die systematische Umsetzung eines neuen Konzeptes eine große 

Herausforderung dar. In dem vorgelegten Model werden die Schwerpunkte der 

Transition durch eine Schulung im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen ca. ein- bis 

zweimal jährlich erarbeitet. Jedoch kommt es durch Terminvereinbarung, Vorbereitung 

sowie fortlaufende Aktualisierung der Transitionsunterlagen zu eine erhöhten 

Organisationsaufwand, für den zusätzliches Personal benötigt wird.  

Die hier beschriebenen Unterlagen erleichtern den Einstieg in das Stufenkonzept und 

die Evaluation im Verlauf. Die Bögen stellen den Leitfaden dar, anhand dessen sich 

der Arzt in den Gesprächen orientiert. Während des Stufenmodells tragen die kurzen 

Fragebögen, 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 möglich 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 bewältigen sind. Hierzu sollten 

über eine Evaluation des Ablaufs Verbesserungsvorschläge überprüft 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 können 

Transitionsprogramme nicht in der erforderlichen Intensität angeboten werden. Die 

meisten dieser Programme sind philanthropisch finanziert. Letztendlich ist 

anzustreben, dass die Kosten von den Kostenträgern im Gesundheitswesen 

übernommen 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, könnte beispielsweise ein Bonusprogramm der Krankenkassen zur 

Vorsorge geschaffen werden. Auch für die Kostenträger ergeben sich finanzielle 

Vorteile. Durch die Vorsorge erfolgt eine frühe Diagnostik von möglichen Spätfolgen. 

Dies kann im weiteren Verlauf hohe Behandlungskosten einsparen und somit 

ökonomisch für die Krankenkassen von Bedeutung sein (Wong et al., 2014). Im 

Vordergrund der Bemühungen stehen derzeit die Verhandlungen für eine 

Kostenübernahme durch die Krankenkassen. Im Rahmen des Berliner 

Transitionsprogramms konnten hierfür bereits für 64 Patienten Verträge mit den 

zuständigen Krankenkassen ausgehandelt werden (Müther, 2013).  

 

7.2 Das Transitionsmodell im Vergleich  

In Deutschland existieren nach aktuellem Kenntnisstand ein indikationsübergreifendes 

Transitionsmodell mit Schwerpunkt Diabetes mellitus und Epilepsie (Berliner 

Transitionsmodell) (Müther, 2013) sowie ein Konzept für nephrologisch erkrankte 

Patienten (Endlich Erwachsen) (Offner, 2010). Für die spezielle Fragestellung der 

Nachbetreuung von hämato-onkologisch erkrankten Kindern wurde bisher noch kein 

mir bekanntes Transitionsmodell in Deutschland entwickelt. Es existiert zwar ein 

indikationsübergreifendes Konzept des Berliner Transitionsprogramms, wobei dies 

jedoch nicht spezifisch für die Hämato-Onkologie zugeschnitten ist. Während 

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 möglich in Zukunft dieses 

Transitionskonzept auch auf andere Krankheitsbilder auszuweiten.  

Das Berliner Transitionsmodell veranschlagt für den gesamten Transitionsprozess 

zwei Jahre (Müther, 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 Bedürfnissen 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 dafür entwickelte Unterlagen geprägt ist. Hierbei werden 

auch die Fortschritte innerhalb der Transition regelmäßig evaluiert (Burdo-Hartman & 

Patel, 2008; Kelly et al., 2002). Jedoch fehlt in den oben beschriebenen 

Transitionskonzepten häufig die Möglichkeit objektiv den soziopsychologischen Status 

des Patienten zu erheben. Dies gelingt hier mit Hilfe des PO-Bado- oder PedsQL-

Fragebogens. Insbesondere für Kinder, deren Erkrankung lebensbedrohlich war, stellt 

die Evaluation der psychischen und sozialen Belastung einen wesentlichen Bestandteil 

dar. Dadurch kann in diesem Bereich benötigte psychologische Unterstützung 

schneller integriert werden. Der PO-Bado-Fragebogen ist jedoch bisher nur für 

Erwachsene evaluiert. Das vorgelegte Projekt könnte jedoch Basis für eine Validierung 

im Bereich der Pädiatrie sein. 

Im CHAT-Projekt werden zudem regelmäßige Fortbildungen für das betreuende 

Personal durchgeführt (DPH Children and Youth Branch in collaboration with Mountain 

Area Health Education Center, 2010). Dies trägt nicht unerheblich zur Gewährleistung 

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 ständigen Evaluation mit dem Ziel der weiteren Prozessoptimierung. Dies ist in 

unserem Konzept ebenfalls durch die zukünftige Evaluation der Schulungen geplant. 

Die Deutsche Gesellschaft für Transitionsmedizin e.V. (https://transitionsmedizin.net) 

bietet eine Plattform für den fachlichen Austausch zum Thema Transition. Des 

https://transitionsmedizin.net/
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Weiteren gibt es eine Internetseite zur Information für Jugendliche, die sich in der 

Transition befinden (www.between-kompas.de). Dies schafft eine überregionale 

Vernetzung von Jugendlichen mit ähnlichen Fragen und Sorgen. Das vorgelegte 

Transitionsprogramm soll mit beiden Plattformen vernetzt werden. Wünschenswert 

wäre hier auch die Digitalisierung sämtlicher Transitionsunterlagen, sowie der digitale 

interdisziplinäre Austausch zwischen Jugend- und Erwachsenenmedizin.  

 

7.3 Zusammenfassung und Diskussion der Ergebnisse – Teil 2  

Die Ergebnisse der Lebensqualitätserhebung mittels PedsQL-Fragebogen sind hier in 

einem Gesamtzusammenhang des Models zu sehen, dienen als Ausgangsbefund und 

werden in regelmäßigen Abständen wiederholt.  

Für die Erfassung der Lebensqualität wurden der PedsQL-Fragebogen verwendet. Der 

PedsQL Fragebogen gilt als Standardwerkzeug zur Evaluation der Lebensqualität 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 ähnliche Verteilung der einzelnen Datenpunkte 

der Subfragebögen des allgemeinen Moduls des PedsQL-Fragebogens. Sowohl die 

Mittelwerte als auch die Streuung der Stichprobe ergaben ein ähnliches 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 ähnliches Bild. Bekannte Daten bestätigen, dass Müdigkeit, allgemeine 

Erschöpfung und geistige Ermüdung (Chronic Fatigue Syndrome) insbesondere bei 

Patienten nach Krebserkrankung die Lebensqualität extrem einschränken (Meeske et 

al., 2005) und oft psychische Folgeerkrankungen nach sich ziehen (Clanton et al., 

2011). Die in dem vorliegenden Programm regelhaft vorgesehene Identifizierung der 

individuellen Problematik ist deshalb unerlässlich. Die Umsetzung der durch die 

Evaluation gewonnenen Erkenntnisse gehört zu den Hauptaufgaben des 

Transitionsmodells.  

 

Im onkologischen Modul des PedsQL zeigten sich einige Unterschiede im Vergleich 

zur Standardpopulation. So ergab sich für unsere Studienteilnehmer im Bereich Angst 

vor Nadeln ein deutlich höherer Mittelwert. Ähnliches zeigte sich für Probleme mit der 

Körperwahrnehmung. Dies lässt sich dadurch erklären, dass sich im Studienkollektiv 

von Varni et al. 56% der Patienten während der Befragung noch einer onkologischen 
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Therapie unterziehen mussten, während in hiesiger Studienpopulation lediglich 

Patienten befragt wurden, die sich alle in Remission befanden (Varni et al., 2002).  

Die hohe Lebensqualität könnte ebenfalls durch den relativen Anteil für hämato-

onkologische Erkrankungen von 56% in unserer Patientenpopulation erklärt werden, 

da diese meist mit einer besseren Prognose vergesellschaftet sind als Knochen- oder 

Hirntumoren (Armstrong et al., 2016, p. 836). Zudem wurde bei Leukämien und 

Lymphomen die Rate an Bestrahlungen in den letzten Jahrzehnten deutlich reduziert, 

welches die Rate an Spätfolgen reduziert haben und somit auch zu einer besseren 

Lebensqualität geführt haben könnte (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 Fragebögen 

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 für weitere, tiefergehende Studien genutzt werden sollten. 

Im Bereich der Einzelscores der PedsQL-Fragebögen zeigte sich für allgemeine 

Erschöpfung/Müdigkeit eine signifikante inverse Korrelation mit dem Teilbereich 

körperliche Funktionsfähigkeit. Dies macht deutlich, dass eine gute körperliche 

Funktionsfähigkeit maßgeblich zu weniger Erschöpfung/Müdigkeit führt. Die Motivation 

des Patienten und seiner Familie zur körperlichen Bewegung, soweit dies der Zustand 

des Patienten zulässt, sollte gefördert werden (Baumann et al., 2013; Oberoi et al., 

2018). Dies wird im Stufenmodell im Bereich Förderung der Gesundheitsvorsorge mit 

aufgenommen. Ebenso werden auch in der Schulung gesundheitsfördernde 

Verhaltensweisen besprochen. 

 Die Fortschritte im Bereich der pädiatrischen Hämato-Onkologie mit Entwicklung von 

individuellen Therapiekonzepten und die straffe Risikostratifizierung im Rahmen von 

Therapieoptimierungsprotokollen -und studien der Gesellschaft für pädiatrische 

Hämatologie und Onkologie (https://www.gpoh.de) zielen darauf ab die Behandlung 

zukünftig weiter zu verbessern (Sharon et al., 2014). Dabei ist nicht nur die alleinige 

Prognoseverbesserung zu nennen, sondern auch eine bessere geistige und 

körperliche Funktionalität durch eine individuelle Therapie anzustreben. Das 

Transitionskonzept wird für die Festigung der medizinischen Erfolge auch im weiteren 

Erwachsenenleben essentiell sein.  

https://www.gpoh.de/
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Ferner korrelierte allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit ebenfalls stark mit der geistigen 

Ermüdung der Patienten. Daraus lässt sich schließen, dass ein hohes Maß an 

allgemeiner Erschöpfung/Müdigkeit mit höheren kognitiven Einschränkungen 

vergesellschaftet ist. Eine wichtige Aufgabe eines guten Transitionskonzeptes ist 

deshalb diese Symptome früh zu erkennen und supportive Maßnahmen wie zum 

Beispiel eine psychologische Anbindung anzubieten.  

In der vorgelegten Untersuchung zeigt sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen 

Funktions- und Leistungsfähigkeit der Patienten und der Pflege sozialer Beziehungen. 

Dies bestätigen mehrere Studien, die körperliche Einschränkungen mit einer 

niedrigeren Rate an Schulabschlüssen, dem Pflegen von sozialen Kontakten oder 

auch sportlicher Betätigung 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 körperlichen Beeinträchtigungen 

seltener eine Ehe eingingen, als solche ohne Einschränkungen der körperlichen 

Leistungsfähigkeit (Ness et al., 2008). Die Aufgabe der Transition ist eine 

fachbereichsübergreifende Vernetzung zwischen onkologischer Behandlung und 

psychosozialen Therapieansätze herzustellen. Dies wird durch unser 

Studienprogramm gewährleistet, 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 für Patienten nach 

Stammzelltransplantation innerhalb von 8 Wochen zu einer Verbesserung der 

Resilienz sowie zu einer emotionalen Stabilisierung führte (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 körperliches als auch emotionales Wohlbefinden – dazu gehört 

auch die Körperwahrnehmung- korrelierten hochsignifikant mit diesem Parameter. 

Insbesondere allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit sowie Übelkeit beeinflussten die 

schulische Leistung negativ. 

Die Schulprobleme müssen identifiziert und entsprechend adressiert werden, z.B. mit 

einem Nachteilsausgleich oder durch spezielle Förderprogramme. Allerdings sollten 

auch die jeweils zu Grunde liegenden Ursachen, sofern möglich, erkannt und 

behandelt werden. Auch zur Vermeidung von Problemen im Bereich des psychisch-

emotionalen Wohlbefindens sowie bei der Körperwahrnehmung, die zum Nachlassen 

schulischer Leistungen führen kann, bedarf es einer Einbeziehung von Eltern und 
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Lehrern, um eine möglichst effektive Förderung gestalten zu können. Denn 

Jugendliche nach Krebserkrankung haben ein höheres Risiko die Schule 

abzubrechen, ebenso wie für Arbeitslosigkeit (Mitby et al., 2003; Pang et al., 2008).  

Zusammenfassend zeigen sich eine Reihe von Risikofaktoren, die die Lebensqualität 

und die Möglichkeit der beruflichen Verwirklichung von Patienten nach 

Krebserkrankung beeinflussen können. Diese bei jedem Patienten zu erkennen und 

einen individuellen Lösungsansatz zu finden und implementieren zu können ist nicht 

nur während der onkologischen Behandlung, sondern besonders im Rahmen der 

Transition essentiell. Leider geht die Reevaluation der Lebensqualität nach 

abgeschlossenem Transitionsprogramm über 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 Lebensqualität an die oftmals sehr zehrende Therapie einer 

Krebserkrankung gekoppelt ist (Rueegg et al., 2013). Durch ein gut strukturiertes 

Transitionsprogramm, wie es hier beschrieben wird, könnte 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 

durchgeführt und eignet sich aufgrund seiner Kürze gut für Evaluation des aktuellen 

psychischen Befindens des Patienten. Es fehlen leider noch größer angelegte Studien, 

um diesen Fragebogen auch bei Kindern zu validieren. Dies würden den Rahmen 

dieser Arbeit sprengen und ist als zukünftiges 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 annähernd übereinstimmen ist von einer 

adäquaten Verteilung innerhalb der Studiengruppe auszugehen. Außerdem ist eine 

Evaluation des erfolgreich absolvierten Transitionsprogrammes mit Folgeerhebungen 

der Lebensqualität im Rahmen dieser Arbeit nicht darzustellen.  

 

Zusammenfassend lässt sich feststellen, dass der PedsQL Fragebogen ein adäquates 

Mittel darstellt den Transitionsprozess zu begleiten und sich ebenfalls zur Überprüfung 

der Qualität 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 



Diskussion 

76 
 

Transitionskonzept mit den notwendigen Förderungen und 

Unterstützungsmaßnahmen durchgeführt werden. Das Stufenkonzept ermöglicht 

hierbei die altersgerechte Eingliederung in den Transitionsprozess und fördert 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 vollständig 

transferierten Patienten in die Erwachsenenmedizin wurde der Grundstein für dessen 

zukünftige Weiterentwicklung, Erweiterung und Optimierung gelegt. Leider geht die 

weitere Umsetzung und Reevaluation des hier erarbeiteten Transitionsprozesses weit 

über 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 ähnlicher Konzepte ist die Vorbeugung oder 

Früherkennung von Folgeerkrankungen nach und während der Behandlung einer 

Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter. Die Folgen für den Patienten und die 

gesamte Gesellschaft sind klar belegbar. Die Sinnhaftigkeit dieser Maßnahmen sollte 

von den Kostenträgern erkannt und refinanziert werden. Inhaltlich wird das Programm 

durch Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft für Transitionsmedizin e.V. 

sowie eine weitergehende Vernetzung über das bereits bestehende Internetportal 

weiterentwickelt.  

Im Vordergrund dieses Transitionskonzeptes sollte jedoch stets die Erhaltung und 

Förderung der Gesundheit unter Beachtung von psychosozialen Umständen stehen. 

Denn gute Vorsorge ist besser als jede Nachsorge! 
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12.2 Informationsblatt für Ärzte 

Überprüfung des Wissenstandes in der Altersgruppe 7 bis 8 Jahre: 

 

- Patient/in kann die Erkrankung mit eigenen Worten oder anhand eines Bildes    

       erklären (ohne Fachwörter) 

- Patient/in weiß welche Symptome durch Therapie/Erkrankung entstehen (ohne 

 Fachwörter) 

- Patient/in weiß im Grundsatz welche Therapie (ohne Fachwörter oder 

 Benennung von Medikamenten) durchgeführt wird 

- Patient/in kann die Krankheitsgeschichte (seit wann? Wo betreut? Warum wird   

 die Therapie durchgeführt?) erzählen (ohne Fachwörter) 

 

Überprüfung 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 durchgeführt? Warum wird die Therapie durchgeführt? Welche 

Nebenwirkungen hat die Therapie?) 

- Patient/in kann benennen warum Nachuntersuchungen notwendig sind 

- Gemeinsam das 1. Transitionsblatt ausfüllen 

 

Überprüfung 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   

erklären, weiß wann und wie sie einzunehmen ist, kennt die Nebenwirkungen 

- Kennt die eigenen individuellen Folgeerkrankungen (z.B. 

Organfunktionseinschränkung, endokrinologische Folgeerkrankungen, etc.) 

- Patient/in weiß wie er seine Gesundheit fördern kann, welches Verhalten 

gesundheitsschädlich ist 

- Patient/in kennt das Verhalten in Notfallsituationen, kennt Notfallnummern und 

weiß wer Ansprechpartner für medizinische Fragen ist 

- Patient/in weiß 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 ausfüllen (kann in mehreren Sitzungen 

erfolgen) 

 
12.3 Begleitung in der soziopsychologischen Entwicklung 

Anzustreben ist ein offenes Gespräch mit dem Patienten (ohne Eltern) 

9 bis 12 Jahre 

- Offene Fragen zum Verhältnis zu Eltern / Geschwistern / Freunden 

- Wie läuft es in der Schule? Leistungen? Fühlt sich der Patient unter Druck gesetzt? 

Mobbing? Haben sich bereits bestehende Freundschaften verändert?  

- Positives Selbstwertgefühl (z.B. anhand von Aussehen, Fähigkeiten, Talenten, 

Freundschaften) 

- 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“, Rückzug von Freunden, Ausschluss bei bestimmten 

Veranstaltungen?) 

- Wie sehen Zukunftspläne aus? 

- Pubertät und Sexualität ansprechen 

- Umgang mit einem möglichen 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 Gespräches mit einem Psychologen / Sozialarbeiter aus dem SPZ, 

ggf. Anbindung an eine Selbsthilfegruppe, bzw. Angebote für Eltern mit krebskranken 

Kindern erläutern  
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12.4Informationsblatt für Patienten und Eltern 

 

Patienteninformation 
 
Liebe/r......................................, 

 

Du kommst regelmäßig zu uns in die Klinik, weil Du vor einiger Zeit aufgrund deiner 

Krebserkrankung behandelt wurdest. Da du ja schon langsam erwachsen wirst, möchten wir 

dich gerne in ein spezielles Programm aufnehmen, das dir den Übergang von der Kinderklinik 

in die Erwachsenenklinik mit 18 Jahren erleichtern soll. Mit 18 Jahren dürfen wir dich hier in 

der Kinderklinik leider nicht mehr betreuen. Mit diesem sogenannten Transitionsprogramm 

möchten wir erreichen, dass du über deine ehemalige Erkrankung und Behandlung bestens 

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

 

Wie läuft das ab? 

Am Anfang möchten wir mit dir und deinen Eltern ein ausführliches Gespräch führen, 

was dieses Transitionsprogramm genau ist und welche Ziele es hat. Du kannst dir 

dann überlegen ob du gerne mitmachen möchtest oder lieber nicht. Wenn du dich 

dafür entscheidest teilzunehmen, dann besprechen wir mit dir deine persönlichen Ziele 

und Wünsche für die Zukunft, wenn du nicht mehr bei uns betreut werden kannst. 

Anschließend versuchen wir dir alles über deine Erkrankung, Therapie und das 

Gesundheitssystem genau zu erklären. Keine Angst, dafür haben wir genug Zeit! Auch 

bei Problemen in der Familie, Schule oder mit Freunden bekommst du natürlich 

Unterstützung, wenn du sie brauchst. Einmal im Jahr schauen wir dann, ob du schon 

bereit bist für den Wechsel zu einem Arzt, der für die Erwachsenen zuständig 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 über deine Erkrankung und Therapie Bescheid wisst, bekommst du 

deine ganz persönlichen Unterlagen als kleines Heft von uns mit. Dieses Heft sollte 

dann immer bei dir bleiben. Bevor du dann die Kinderklinik verlässt, finden noch einige 

Treffen zusammen mit dem neuen Arzt statt, bei dem dein Kinderarzt auch dabei sein 

wird. So könnt ihr euch kennenlernen und Fragen/Wünsche können besprochen 

werden. 

Wichtig ist, dass du weißt, dass dieses Transitionsprogramm freiwillig ist! Wenn du 

oder deine Eltern noch Fragen haben, dann sprecht gerne mit eurem Arzt in der 

Kinderklinik über das Programm! 
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Wir freuen uns wenn wir dich beim Erwachsenwerden begleiten dürfen! 

 

Ansprechpartner:               PD Dr. Irene Teichert von Lüttichau  

 Telefon: 089-3068-3076 /-2589 (Pforte) 

                E-Mail: irene.teichert-vonluettichau@mri.tum.de 
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12.5 Einverständniserklärung für Jugendliche 
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12.6  Einverständniserklärung eines erwachsenen Patienten und der  

  Sorgeberechtigten 
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12.7 Begleitbuch zur Schulung 
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12.8 Spearman-Korrelationskoeffizienten für alle Korrelationen  

  
 

 

Spearman-Korrelation r-Werte
Alter bei 

Befragung
BMI

Erkrankungs-

zeitraum

Generic 

Core 

Modul

Funktions- und 

Leistungsfähig-

keit

Psychisch-

emotionales 

Wohlbefinden

Soziale 

Beziehungen

Schulische 

Leistung

Multidimensionale 

Fatigue-Skala    

(100-)

Allgemeine 

Erschöpfung/

Müdigkeit (100-

)

Ruhebedürfnis 

(100-)

Geistige 

Ermüdung 

(100-)

Cancer 

Modul 

(100-)

Schmerzen 

(100-)

Übelkeit 

(100-)

Angst vor Nadeln 

(100-)

Angst vor 

Behandlung 

(100-)

Sorgen 

(100-)

Geistige 

Probleme (100-)

Probleme mit der 

Körperwahrnehmung 

(100-)

Kommunikations-

probleme (100-)

Alter bei Befragung 1,00 0,88 0,45 -0,07 -0,27 -0,27 0,31 -0,02 -0,15 0,21 -0,09 0,12 0,20 -0,07 0,36 0,06 0,01 0,12 0,25 0,00 0,19

BMI 0,88 1,00 0,35 -0,03 -0,36 -0,36 0,25 0,11 -0,15 0,21 -0,14 0,29 -0,02 -0,25 0,11 0,07 -0,30 -0,12 0,32 -0,33 0,24

Erkrankungszeitraum 0,45 0,35 1,00 0,20 0,06 0,06 0,27 0,48 -0,12 0,17 0,06 0,04 -0,05 0,06 0,26 -0,23 0,18 0,13 -0,19 -0,03 -0,24

Generic Core Modul -0,07 -0,03 0,20 1,00 0,86 0,86 0,76 0,68 -0,70 0,80 -0,75 -0,16 -0,64 -0,67 -0,12 -0,58 0,27 0,02 -0,35 -0,64 -0,48

Funktions- und Leistungsfähigkeit -0,27 -0,36 0,06 0,86 1,00 1,00 0,42 0,65 -0,62 0,51 -0,69 -0,20 -0,51 -0,56 -0,24 -0,58 0,38 0,20 -0,30 -0,41 -0,39

Psychisch-emotionales Wohlbefinden -0,27 -0,36 0,06 0,86 1,00 1,00 0,42 0,65 -0,62 0,51 -0,69 -0,20 -0,51 -0,56 -0,24 -0,58 0,38 0,20 -0,30 -0,41 -0,39

Soziale Beziehungen 0,31 0,25 0,27 0,76 0,42 0,42 1,00 0,29 -0,52 0,80 -0,51 -0,17 -0,40 -0,49 0,06 -0,25 0,26 -0,10 -0,27 -0,57 -0,29

Schulische Leistung -0,02 0,11 0,48 0,68 0,65 0,65 0,29 1,00 -0,70 0,38 -0,59 -0,01 -0,56 -0,64 -0,11 -0,62 0,17 0,07 -0,21 -0,57 -0,31

Multidimensionale Fatigue-Skala (100-) -0,15 -0,15 -0,12 -0,70 -0,62 -0,62 -0,52 -0,70 1,00 -0,53 0,87 0,47 0,59 0,80 0,35 0,42 -0,37 -0,15 0,21 0,68 0,21

Allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit (100-) 0,21 0,21 0,17 0,80 0,51 0,51 0,80 0,38 -0,53 1,00 -0,70 0,00 -0,60 -0,60 0,09 -0,67 0,06 -0,09 -0,31 -0,56 -0,51

Ruhebedürfnis (100-) -0,09 -0,14 0,06 -0,75 -0,69 -0,69 -0,51 -0,59 0,87 -0,70 1,00 0,30 0,54 0,72 0,22 0,61 -0,35 -0,26 0,23 0,56 0,22

Geistige Ermüdung (100-) 0,12 0,29 0,04 -0,16 -0,20 -0,20 -0,17 -0,01 0,47 0,00 0,30 1,00 -0,04 -0,01 0,35 -0,24 -0,64 -0,29 0,17 0,00 -0,05

Cancer Modul (100-) 0,20 -0,02 -0,05 -0,64 -0,51 -0,51 -0,40 -0,56 0,59 -0,60 0,54 -0,04 1,00 0,78 0,43 0,66 0,26 0,45 0,54 0,84 0,53

Schmerzen (100-) -0,07 -0,25 0,06 -0,67 -0,56 -0,56 -0,49 -0,64 0,80 -0,60 0,72 -0,01 0,78 1,00 0,35 0,54 0,09 0,25 0,10 0,85 0,34

Übelkeit (100-) 0,36 0,11 0,26 -0,12 -0,24 -0,24 0,06 -0,11 0,35 0,09 0,22 0,35 0,43 0,35 1,00 -0,08 0,12 0,24 0,18 0,36 0,06

Angst vor Nadeln (100-) 0,06 0,07 -0,23 -0,58 -0,58 -0,58 -0,25 -0,62 0,42 -0,67 0,61 -0,24 0,66 0,54 -0,08 1,00 0,03 -0,03 0,36 0,44 0,55

Angst vor Behandlung (100-) 0,01 -0,30 0,18 0,27 0,38 0,38 0,26 0,17 -0,37 0,06 -0,35 -0,64 0,26 0,09 0,12 0,03 1,00 0,63 -0,07 0,14 0,15

Sorgen (100-) 0,12 -0,12 0,13 0,02 0,20 0,20 -0,10 0,07 -0,15 -0,09 -0,26 -0,29 0,45 0,25 0,24 -0,03 0,63 1,00 0,24 0,47 0,01

Geistige Probleme (100-) 0,25 0,32 -0,19 -0,35 -0,30 -0,30 -0,27 -0,21 0,21 -0,31 0,23 0,17 0,54 0,10 0,18 0,36 -0,07 0,24 1,00 0,32 0,08

Probleme mit der Körperwahrnehmung (100-) 0,00 -0,33 -0,03 -0,64 -0,41 -0,41 -0,57 -0,57 0,68 -0,56 0,56 0,00 0,84 0,85 0,36 0,44 0,14 0,47 0,32 1,00 0,23

Kommunikationsprobleme (100-) 0,19 0,24 -0,24 -0,48 -0,39 -0,39 -0,29 -0,31 0,21 -0,51 0,22 -0,05 0,53 0,34 0,06 0,55 0,15 0,01 0,08 0,23 1,00

Spearman-Korrelation r-Werte Alter bei Befragung BMI
Erkrankungs-

zeitraum

Generic 

Core Modul

Funktions- und 

Leistungsfähig-keit

Psychisch-emotionales 

Wohlbefinden

Soziale 

Beziehungen

Schulische 

Leistung

Alter bei Befragung 1,00 0,88 0,45 -0,07 -0,27 -0,27 0,31 -0,02

BMI 0,88 1,00 0,35 -0,03 -0,36 -0,36 0,25 0,11

Erkrankungszeitraum 0,45 0,35 1,00 0,20 0,06 0,06 0,27 0,48

Generic Core Modul -0,07 -0,03 0,20 1,00 0,86 0,86 0,76 0,68

Funktions- und Leistungsfähigkeit -0,27 -0,36 0,06 0,86 1,00 1,00 0,42 0,65

Psychisch-emotionales Wohlbefinden -0,27 -0,36 0,06 0,86 1,00 1,00 0,42 0,65

Soziale Beziehungen 0,31 0,25 0,27 0,76 0,42 0,42 1,00 0,29

Schulische Leistung -0,02 0,11 0,48 0,68 0,65 0,65 0,29 1,00

Multidimensionale Fatigue-Skala (100-) -0,15 -0,15 -0,12 -0,70 -0,62 -0,62 -0,52 -0,70

Allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit (100-) 0,21 0,21 0,17 0,80 0,51 0,51 0,80 0,38

Ruhebedürfnis (100-) -0,09 -0,14 0,06 -0,75 -0,69 -0,69 -0,51 -0,59

Geistige Ermüdung (100-) 0,12 0,29 0,04 -0,16 -0,20 -0,20 -0,17 -0,01

Cancer Modul (100-) 0,20 -0,02 -0,05 -0,64 -0,51 -0,51 -0,40 -0,56

Schmerzen (100-) -0,07 -0,25 0,06 -0,67 -0,56 -0,56 -0,49 -0,64

Übelkeit (100-) 0,36 0,11 0,26 -0,12 -0,24 -0,24 0,06 -0,11

Angst vor Nadeln (100-) 0,06 0,07 -0,23 -0,58 -0,58 -0,58 -0,25 -0,62

Angst vor Behandlung (100-) 0,01 -0,30 0,18 0,27 0,38 0,38 0,26 0,17

Sorgen (100-) 0,12 -0,12 0,13 0,02 0,20 0,20 -0,10 0,07

Geistige Probleme (100-) 0,25 0,32 -0,19 -0,35 -0,30 -0,30 -0,27 -0,21

Probleme mit der Körperwahrnehmung (100-) 0,00 -0,33 -0,03 -0,64 -0,41 -0,41 -0,57 -0,57

Kommunikationsprobleme (100-) 0,19 0,24 -0,24 -0,48 -0,39 -0,39 -0,29 -0,31

Spearman-Korrelation r-Werte

Multidimensionale 

Fatigue-Skala    

(100-)

Allgemeine 

Erschöpfung/

Müdigkeit (100-

)

Ruhebedürfnis 

(100-)

Geistige 

Ermüdung 

(100-)

Cancer Modul 

(100-)
Schmerzen (100-) Übelkeit (100-)

Angst vor 

Nadeln (100-)

Angst vor 

Behandlung (100-)
Sorgen (100-)

Geistige 

Probleme (100-

)

Probleme mit der 

Körperwahrnehmung 

(100-)

Kommunikations-

probleme (100-)

Alter bei Befragung -0,15 0,21 -0,09 0,12 0,20 -0,07 0,36 0,06 0,01 0,12 0,25 0,00 0,19

BMI -0,15 0,21 -0,14 0,29 -0,02 -0,25 0,11 0,07 -0,30 -0,12 0,32 -0,33 0,24

Erkrankungszeitraum -0,12 0,17 0,06 0,04 -0,05 0,06 0,26 -0,23 0,18 0,13 -0,19 -0,03 -0,24

Generic Core Modul -0,70 0,80 -0,75 -0,16 -0,64 -0,67 -0,12 -0,58 0,27 0,02 -0,35 -0,64 -0,48

Funktions- und Leistungsfähigkeit -0,62 0,51 -0,69 -0,20 -0,51 -0,56 -0,24 -0,58 0,38 0,20 -0,30 -0,41 -0,39

Psychisch-emotionales Wohlbefinden -0,62 0,51 -0,69 -0,20 -0,51 -0,56 -0,24 -0,58 0,38 0,20 -0,30 -0,41 -0,39

Soziale Beziehungen -0,52 0,80 -0,51 -0,17 -0,40 -0,49 0,06 -0,25 0,26 -0,10 -0,27 -0,57 -0,29

Schulische Leistung -0,70 0,38 -0,59 -0,01 -0,56 -0,64 -0,11 -0,62 0,17 0,07 -0,21 -0,57 -0,31

Multidimensionale Fatigue-Skala (100-) 1,00 -0,53 0,87 0,47 0,59 0,80 0,35 0,42 -0,37 -0,15 0,21 0,68 0,21

Allgemeine Erschöpfung/Müdigkeit (100-) -0,53 1,00 -0,70 0,00 -0,60 -0,60 0,09 -0,67 0,06 -0,09 -0,31 -0,56 -0,51

Ruhebedürfnis (100-) 0,87 -0,70 1,00 0,30 0,54 0,72 0,22 0,61 -0,35 -0,26 0,23 0,56 0,22

Geistige Ermüdung (100-) 0,47 0,00 0,30 1,00 -0,04 -0,01 0,35 -0,24 -0,64 -0,29 0,17 0,00 -0,05

Cancer Modul (100-) 0,59 -0,60 0,54 -0,04 1,00 0,78 0,43 0,66 0,26 0,45 0,54 0,84 0,53

Schmerzen (100-) 0,80 -0,60 0,72 -0,01 0,78 1,00 0,35 0,54 0,09 0,25 0,10 0,85 0,34

Übelkeit (100-) 0,35 0,09 0,22 0,35 0,43 0,35 1,00 -0,08 0,12 0,24 0,18 0,36 0,06

Angst vor Nadeln (100-) 0,42 -0,67 0,61 -0,24 0,66 0,54 -0,08 1,00 0,03 -0,03 0,36 0,44 0,55

Angst vor Behandlung (100-) -0,37 0,06 -0,35 -0,64 0,26 0,09 0,12 0,03 1,00 0,63 -0,07 0,14 0,15

Sorgen (100-) -0,15 -0,09 -0,26 -0,29 0,45 0,25 0,24 -0,03 0,63 1,00 0,24 0,47 0,01

Geistige Probleme (100-) 0,21 -0,31 0,23 0,17 0,54 0,10 0,18 0,36 -0,07 0,24 1,00 0,32 0,08

Probleme mit der Körperwahrnehmung (100-) 0,68 -0,56 0,56 0,00 0,84 0,85 0,36 0,44 0,14 0,47 0,32 1,00 0,23

Kommunikationsprobleme (100-) 0,21 -0,51 0,22 -0,05 0,53 0,34 0,06 0,55 0,15 0,01 0,08 0,23 1,00


