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1. Zusammenfassung

TransFIT ist ein Innovationsfonds-Projekt der neuen Versorgungsformen aus der ersten For-
derwelle zur Vermeidung von Komplikation und Aggraviationen wahrend der Transitions-
phase bei chronisch erkrankten Kindern und Jugendlichen (Kul). 16% der deutschen KulJ leiden
an chronischen Erkrankungen (Neuhauser et al. 2014). 14% der deutschen Kul weisen einen
besonderen und zusatzlichen Versorgungsbedarf auf (Scheidt-Nave et al. 2007). Bei 30% bis
40% der Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und besonderem Versorgungsbedarf
treten in der Transitionsphase vermeidbare Versorgungsbriiche auf (Arendonk et al. 2013,
Lotstein et al. 2013, Seiffge-Krenke 2015, Van Walleghem et al. 2011). Ziel von TransFIT ist die
Etablierung einer strukturierten Transitionsbegleitung in Form eines telemedizinischen Fall-
managements und durch eine Frihintervention die Selbstmanagement-Kompetenzen der
chronisch erkrankten Kul zu starken.

Die ZielgrofRen des Projekts sind die Vermeidung von Komplikation und Aggraviationen wah-
rend der Transitionsphase (gemessen durch Krankenhausinanspruchnahme, primarer End-
punkt), das Erreichen einer Versorgungskontinuitat (gemessen durch die Inanspruchnahme
von ambulanten Leistungen und Arzneimitteln, sekundarer Endpunkt), die Senkung der GKV-
Leistungsausgaben (gemessen durch GKV-Routinedaten, sekundarer Endpunkt), die Verbes-
serung der Selbstmanagement-Kompetenzen (gemessen durch Befragung, sekundarer End-
punkt) und die Reduktion der familidren Belastung (gemessen durch Befragung, sekundarer
Endpunkt). Um diese Ziele zu erreichen wird ein strukturierter Transitionsprozess von sieben
teilweise aufeinander aufbauenden Versorgungsleistungen und SchulungsmaRnahmen umge-
setzt. Der Prozess wird durch ein telemedizinisches Fallmanagement koordiniert, welches in
Kontakt mit den KuJ und deren behandelnden Kinder- und Jugendarzten steht.

Evaluieret wird TransFIT durch eine nicht-randomisierte, prospektive Kontrollstudie und eine
Prozessevaluation mit einer Stichprobe von 867 Teilnehmenden (IG). Eine Kontrollgruppe (KG)
wird per nominal skaliertem Kovariaten Matching ermittelt und mit der 1G verglichen. Die IG
wird in niedergelassenen Kinder- und Jugendarztpraxen rekrutiert. Teilnehmende mussen bei
einer GKV versichert sein, 12 Jahre oder alter sein, sich in Behandlung bei einer niedergelas-
senen Kinder- und Jugendarztpraxis befinden und chronisch erkrankt sein. Im Rahmen der
Prozessevaluation werden die Fallmanager:innen bzgl. der Versorgungsbedarfe und Unter-
stutzungsleistungen, der Entwicklung und Einhaltung des Versorgungspfads und der Zufrie-
denheit der Teilnehmenden befragt.

Im Ergebnis zeigen sich keine signifikanten Effekte beim primaren und den sekundaren End-
punkten. Die Teilnahme an TransFIT ist mit einer etwas hoheren insignifikanten allgemeinen
Krankenhauswahrscheinlichkeit verbunden. TransFIT-Teilnehmende nehmen insignifikant
mehr ambulante Leistungen in Anspruch und je nach Indikationsgruppe weisen sie eine insig-
nifikant héhere Arzneimittelverordnung auf. Die GKV-Gesamtkosten der IG steigen im Ver-
gleich zur KG. Die Selbstmanagement-Kompetenzen, die familidre Belastung und die Lebens-
qualitat der IG verandern sich nicht signifikant.

Die Ergebnisse unterliegen mehreren Limitationen. Nicht fir alle Teilnehmer:innen lagen GKV-
Routinedaten vor, so dass sich die Analysepopulation fiir die Endpunkte deutlich verkleinerte.
Zudem kam es zu einer Ballung von neu-rekrutierten Personen, so dass praktisch der Inter-
ventionszeitraum fiir alle Teilnehmende Gbereinstimmt. Mittel- und langfristige Effekte, die
insbesondere fiir die verbesserte Versorgungskontinuitat der Teilnehmenden im Vergleich zur
KG zu erwarten sind, konnten daher nicht betrachtet werden. Zudem musste aus verschiede-
nen Griinden haufig vom geplanten Versorgungsverlauf abgewichen werden.
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2. Beteiligte Projektpartner

Tabelle 1: Beteiligte Projektpartner und ihre Aufgaben.

Techniker Krankenkasse F[?r?rzonrt'al_ e Projektsteuerung und -koordination
g e Weiteleitung der Fordermittel
Unternehmenszentrale e Vertragsadministration
Bramfelder StraRe 140. 22305 e Offentlichkeitsarbeit zur Informa-
Hamburg ’ tion Uber das Projekt
e Lieferung von pseudonymisierten
Klaus Rupp Routinedaten
Rasmus Weber
:/I\:zljc;i?;‘:lsizfsr?rbz Kg:ts;]zr;clal- Vertragsadministration (Selektivver-
51069 KéIn ) P trag) inklusive Abrechnung
Anke Emgenbroich :(immun_lkatmn
Jennifer Kreuzer n ormation T
Einschluss von padiatrischen Praxen
SDRaKnI:Ig:g(regaBnc::':nl-;lgestend Kg:tzzr:lal- Aufbau und Durchfiihrung des bun-
12050 Berlin P desweiten Fallmanagements (FM)
Organisation und Durchfiihrung von
. Transitionsschulungen
Jana Findorff
Elisabeth Horn Aufbau und Pflege eines bundeswei-
Dr. Med. Silvia Miither ten Netzwerkes zur Versorgung der
PD' Dr r’r;ed Apard von Moers Zielgruppen in der Erwachsenenme-
' ' dizin
Offentlichkeitsarbeit zur Information
Uber das Projekt
Entwicklung geeigneter Informations-
materialien fiir Arzte, Arztinnen und
Patient:innen/ Eltern
IGES Institut GmbH Kooperati- Evaluation
FriedrichstraRe 180 onspartner
10117 Berlin
Hans-Dieter
Susanne Hildebrandt
3’:&&:7:“2;‘?';1 Eﬁspaerrtant:a_r Unterstilitzung bei der Evaluation des
20397 Haribur P Projekts durch die Lieferung von
& pseudonymisierten Routinedaten
Jennifer Lenz von Versicherten
Helmsauer-Curamed Manage- Kooperati- .
mentgesellschaft GmbH (HCMB) onspartner Verarbeltungé_Erfassung, Versch!ag-
DiirrenhofstraRe 4 wortung, Archivierung) der Versi-
90402 Niirnber cherten-Teilnahmeerklarungen
& Erstellung des Versichertenverzeich-
Markus Gotz nISses
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3. Projektziele

3.1 Hintergriinde

Laut der KiGGS-Basiserhebung leiden 16% der KuJ (0 bis 17 Jahre) in Deutschland an einer oder
mehreren ,lang andauernden, chronischen Erkrankungen” (Neuhauser et al. 2014). Folglich
wurde bei fast 14% aller Kul ein besonderer, zusatzlicher Bedarf an Gesundheitsversorgung
und Gesundheitsforderung festgestellt (Scheidt-Nave et al. 2007). Als besonders kritisch/un-
terversorgt wurde die Versorgung in der Transitionsphase, welche Patientengruppen bei Er-
reichen des entsprechenden Alters der Ubergang aus der padiatrischen Versorgung in die er-
wachsenenmedizinische Versorgung beinhaltet, eingestuft. Studien zufolge treten bei 30% bis
40% der Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und besonderem Versorgungsbedarf in
der Transitionsphase mehr oder weniger ausgepragte Stérungen und Briiche der Versorgungs-
kontinuitat auf, d.h. die Patient:innen verlieren fiir kiirzere oder langere Zeit den Kontakt zu
der notwendigen medizinischen Versorgung und stellen sich in den fachlich qualifizierten Ein-
richtungen der Erwachsenenmedizin erst dann wieder vor, wenn —im Prinzip vermeidbare —
Komplikationen aufgetreten sind (Arendonk et al. 2013, Lotstein et al. 2013, Seiffge-Krenke
2015, Van Walleghem et al. 2011). An dieser Stelle sind insbesondere Patientengruppen mit
Diabetes und Nierentransplantationen als besonders kritisch/unterversorgt zu betrachten.

Mit Blick auf die bestehende Versorgung lielen sich in der Vorbereitung und Planung des Pro-
jekts TransFIT Selektivvertrage identifizieren, welche ein Transitionsprogramm beinhalten,
das fiir Patient:innen mit Erkrankungen, die in spezialisierten padiatrischen Zentren an Kran-
kenhausern behandelt werden (Diabetes Typ 1, Epilepsien, CED, chron. Niereninsuffizienz, Ju-
venile Arthritis), ausgerichtet ist. Folglich konnte eine spezielle Versorgung in Form von Tran-
sitionsprogrammen lediglich einem geringen Teil der oben benannten Patientengruppe ge-
wahrleistet werden.

Des Weiteren konnte in der Vorbereitung und Planung festgestellt werden, dass chronisch
kranke Jugendliche im Vergleich zu anderen Patientengruppen bereits deutlich friiher von der
Versorgung durch den niedergelassenen Padiater oder die niedergelassene Padiaterin in die
Erwachsenenmedizin wechseln (meist ab ca. 14 Jahren). Diese Erkenntnis ist aufgrund der
Krankheitsschwere, einer nicht hinreichend entwickelten Selbstandigkeit im Umgang mit der
Erkrankung sowie unzureichender familiagrer Unterstiitzungsstrukturen gleichzeitig mit ge-
sundheitlichen Risiken verbunden: Fur einige der relevanten Krankheitsbilder ist eine entspre-
chend spezialisierte Erwachsenenversorgung nicht bzw. nicht flichendeckend vorhanden (z.B.
ADS/ADHS, Adipositas), so dass komplexere Behandlungsansatze nicht angeboten werden
bzw. nur eine Basisversorgung (bspw. Weiterverordnung von Medikamenten) stattfindet. Bei
Patient:innen mit gravierenden Méangeln in Bezug auf das eigenstandige Krankheitsmanage-
ment und die familidre Unterstiitzung ist zu beflirchten, dass das Setting in der ambulanten
Erwachsenenmedizin keine ausreichende Fithrung und Begleitung bietet, so dass bereits wah-
rend der padiatrischen Versorgung apparente Probleme (z.B. mangelnde Adharenz bzgl. me-
dikamentdser Behandlung bspw. bei Asthma bronchiale) sich nach dem Wechsel verschlech-
tern.

3.2 Ziele, Fragestellungen und Endpunkte
TransFIT hat die Projektziele (siehe auch Anlage 1):

(1) eine strukturierte Transitionsbegleitung und -vorbereitung auch fiir Jugendliche mit
besonderem Versorgungsbedarf zu implementieren, die bei niedergelassenen Kinder-
und Jugendarzten und -arztinnen in Behandlung sind sowie

(2) durch eine Friihintervention im Altersbereich ab 12 Jahren die Selbstmanagement-
Kompetenzen von chronisch kranken Jugendlichen zu verbessern, um den Transitions-
prozess in die Erwachsenenmedizin vorzubereiten.
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Als ZielgroRen wurden fiinf messbare Ergebnisse festgelegt:

1. Vermeidung von Komplikationen und Aggravationen des jeweiligen Krankheitsbildes
in engem zeitlichem Zusammenhang mit dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin, ge-
messen durch die Krankenhausinanspruchnahme.

2. Erreichen einer definierten Versorgungskontinuitat, gemessen durch das Erreichen
krankheitsspezifisch festgelegter Inanspruchnahmefrequenzen der relevanten ambu-
lanten Leistungserbringer:innen sowie Verordnungshaufigkeiten von notwendigen
Arzneimitteln.

3. Senkung der Leistungsausgaben der Krankenkassen, d.h. Kompensation der pro-
grammspezifischen sowie der durch eine leitliniengerechte Inanspruchnahme (ambu-
lante Versorgung, Arzneimittel) entstehenden Zusatzkosten durch die Verminderung
von vermeidbaren stationdren Aufenthalten.

4. Verbesserung der Kompetenz der jugendlichen Patient:innen zum eigenstandigen Ma-
nagement ihrer chronischen Erkrankung.

5. Reduktion der Belastung der Familien durch die Erkrankung des Kindes/Jugendlichen.

3.2.1 Primédrer Endpunkt

Als primdres Outcome wurde die Verringerung der Krankenhausinanspruchnahme gemessen
(Ziel 1). Bei einer Verringerung der Krankenhausinanspruchnahme ist der Anteil von Pati-
ent:innen mit einer Krankenhausbehandlung innerhalb von 12 Monaten in der Interventions-
gruppe (IG) signifikant geringer als in der Kontrollgruppe (KG).

3.2.2 Sekunddre Endpunkte
Als sekundare Outcomes wurden folgende Endpunkte festgelegt:

1. Sicherstellung einer kontinuierlichen Behandlung (Ziel 2); Vermeidung von Versorgungs-
brichen und -abbrichen. Geprift werden sollten dabei folgende Hypothesen: (2a) Der
Anteil der Patient:innen, der innerhalb von 12 Monaten die krankheitsspezifisch definierte
Zahl von Kontakten zum Versorgungssystem hat, ist in IG signifikant hoher als in KG. (2b)
Der Anteil Patient:innen, der innerhalb von 12 Monaten die krankheitsspezifisch definierte
Zahl von Arzneimittelverordnung (gemessen als DDD) aufweist, ist in IG signifikant hoher
als in KG. Fiir die wichtigsten Diagnosen des Katalogs von Einschlussdiagnosen fiir die Teil-
nahme an TransFIT wurden dafiir erkrankungsspezifische Kriterien aufgestellt und defi-
niert, wie diese auf Basis der Routinedaten abgebildet werden kdnnen. Jedem Versicher-
ten der Interventions- und KG konnte so eine Kennzeichnung liber die Versorgungskonti-
nuitat (dichotome Variable: Kontinuitat ja/nein) zugeordnet werden. Die Analyse konnte
dann unabhédngig von der Diagnosegruppe Uber die gesamte Untersuchungspopulation
durchgefihrt werden.

2. Die Reduktion der GKV-Leistungsausgaben (Ziel 3) der IG im Vergleich zur KG in den 12
Monaten nach Einschluss in das Programm (unabhéangig davon, ob eine Transition bereits
erfolgt ist oder nur vorbereitet wurde).

3. In Bezug auf das Ziel der Verbesserung der Selbstmanagementkompetenz (Ziel 4) bzw.
der Belastung der Familien (Ziel 5) und der Lebensqualitat der Teilnehmer:innen (Ziele 4
und 5) sollten unter Einsatz geeigneter Fragebogeninstrumente systematische Vorher-
Nachher-Vergleiche bei den Patient:innen durchgefiihrt werden, die eine der o.g. projekt-
spezifischen Interventionen (Schulungen, Transitionsbegleitung usw.) erhalten. Diese Er-
hebung erfolgte anonymisiert
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4. Projektdurchfiihrung

4.1 Die neue Versorgungsform TransFIT

TransFIT als neue Versorgungsform bestand aus sieben teilweise aufeinander aufbauenden
Versorgungsleistungen, die in Zusammenarbeit von niedergelassenen Kinder- und Jugendarz-
ten (KuJA) und dem zentralen Fallmanagement (FM) der DRK Kliniken Berlin Westend erbracht
wurden. Wahrend der Leistungserbringung tauschten sich die beiden Leistungserbringer re-
gelmaBig aus und dokumentierten die Ergebnisse in einer elektronischen Fallakte (eFA). Trans-
FIT setzte einen frihzeitigen und strukturierten Transitionsprozess um, der sowohl die Transi-
tion vom Kinder- und Jugendarzt oder -adrztin zum Erwachsenenmediziner oder zur Erwach-
senenmedizinerin, als auch vorbereitende MaRnahmen auf eine zukiinftige Transition bein-
halten kann. Das Leistungsspektrum hat sich an den Bedarfen der Patient:innen orientiert.
Dabei kommunizierte das FM mit den Teilnehmenden (TN) per App (siehe Anhang Nr. 2) oder
Telefon. Fir die Kommunikation per App wurde eine TransFIT-individualisierte Version der
mobilen Software , Benecto” (urspriinglich ,Veto“) der Firma synectic software & services
gmbh genutzt (siehe Anhange 3 und 4). Die Software dient generell zur Kommunikation zwi-
schen Fallmaner:innen und Patient:innen. Aktuell wird die nachste Version der Software
»Quovero” entwickelt. Flir TransFIT wurde ,Benecto” im Projekt-Design verwendet und als
eigenstdandige Anwendung genutzt. Das zentrale FM der DRK Kliniken Berlin Westend bestand
aus examinierten Fachpersonal, die teilweise liber eine Weiterbildung zur Transitionstrai-
ner:in verfiigen. Diese Transitionstrainer:innen sollten Transitionsschulungen im Raum Ber-
lin/Brandenburg umsetzen und regionale Schulungen koordinieren. Im Vorfeld wurde eine Ko-
operation mit dem Kompa$ e.V. geschlossen. Kompa$ e.V. verfiigt tiber ein breites Netzwerk
von ausgebildeten Transitionstrainer:innen bundesweit. Fiir die Schulungen sollten die Trai-
ner:innen in den jeweiligen Regionen mit der Schulung beauftragt werden. Die Transitions-
trainer:innen der DRK Kliniken Berlin gehdren diesem Netzwerk an und waren gleichzeitig im
Projekt-Fallmanagement tatig. Die Transitionstrainer:innen wurden durch den KOmPaS e.V.
ausgebildet. Die Ausbildung umfasst vier Bestandsteile:

1. Basiskompetenz Patiententrainer
2. Indikationsspezifischer Theorieblock
3. Indikationsspezifische Hospitation
4. Indikationsspezifische Supervision

Tabelle 2 gibt die Versorgungsleistungen in dem Projekt TransFIT wieder.
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Akteure Prozessschritt TransFIT-
Leistung

KiJ/Ambulanz ->
Patient/Familie

Auswahl, Ansprache, Aufklarung und
Einschluss von Patienten

L-01
KiJ/Ambulanz -> FM

Weiterleitung an FM
(Auftragsinformationen, Kontaktdaten)

Kontaktaufnahme, Erst-Assessment,
Vereinbarung weiterer Versorgungspfad L-02
und von FM-Leistungen

FM -> Patient/Familie

Information KiJ/Ambulanz tber
vereinbarten weiteren Versorgungspfad L-01
und FM-Leistungen

FM -> KiJ/Ambulanz

Begleitung der Umsetzung des L-03/

vereinbarten Versorgungspfads und -04/

EM -> Patient/Familie - Durchfuilhrung FM-Leistungen -05/
> Weitere -06/
Bedarfsweise: Abstimmung -07

KiJ/Ambulanz L-01

FM -> Patient/Familie

Abschlusserhebung

-8 - N-R-N-B-

Abbildung 1 TransFIT Versorgungspfad
Quelle: IGES Institut

Zielgruppe von TransFIT waren Kinder und Jugendliche (KuJ) mit chronischen Erkrankungen
(siehe Anhang 1) im Alter von 12 bis 24 Jahren, die bereits in einer kontinuierlichen Versorgung
beim KulJA waren. Bei KuJ im Alter von 12 bis 16 Jahren lag der Fokus auf Férderung der Selbst-
management-Kompetenzen und der Vorbereitung auf eine zukilinftige, noch nicht geplante
oder terminierte Transition. Bei KulJ im Alter ab 17 Jahren lag der Fokus auf der gemeinsamen
Durchflihrung der Transition. Abbildung 1 stellt den Versorgungspfad der Teilnehmer:innen
dar.

Tabelle 2: TransFIT Versorgungsleistungen

L-01 KulA Indikationsstellung, Einschreibepro- KuJ mit Ein-
o zess mit Information zum Projekt, Da-  schlussindika-

Indikations- tenschutz und Teilnahmeeinwilligung.  tion, Alter 12 -

stellung Weiterleitung der Kontaktformulare 25 Jahre

als Beauftragung des FMs und Weiter-
leitung der Teilnahmeerklarung zur

Ergebnisbericht 12 Gefordert durch

\

3 \lll,‘

Z & Gemeinsamer

“m™ Bundesausschuss
Innovationsausschuss



Akronym: TransFIT
Forderkennzeichen: 01NVF16016

L-02

Transitions-
Check

FM

L-03a

Transitions-
workshop

FM

L-03b

Transitions-
schulung

FM

L-04

Transitionsbe-
gleitung

FM

L-05 KuJA

Epikrise und
erstes Transiti-
onsgesprdch

L-06

Zweites Transi-
tionsge-sprdich

Erwachsenen-
mediziner

L-07

Spezifische
Leistungen

FM

Ergebnisbericht

Dokumentation. Bei Bedarf Abstim-
mung mit FM.

Durchfiihrung eines Eingangsassess-
ments der Selbstmanagement-Kom-
petenz, Auswertung des Interviews
und Kurzbericht an KuJA mit Vor-
schlag fur mogliche Intervention.

Organisation und Koordination (Ter-
min, Ort, Raum) und Durchfiihrung

des Transition-workshop nach Kon-

zept von KompaSe.V.

Organisation und Koordination (Ter-
min, Ort, Raum) der Transitionsschu-
lung nach Modus, Beauftragung von
Transitionstrainer:innen

Transitionsbegleitung in die Erwach-
senenmedizin. Koordination der tran-
sitionsspezifischen Leistungen, ggf.
Unterstlitzung bei der Suche nach ge-
eigneten Erwachsenenmediziner:in-
nen in der hausarztlichen Versorgung.
Abschlussbefragung.

Start der Transition. Planung und
Durchflihrung des 1.Transitionsge-
sprachs plus Epikrise und Weiterlei-
tung der Dokumentation an das FM

Planung und Durchfiihrung des zwei-
ten Transitionsgesprach, Weiterlei-
tung der Dokumentation an das FM

Leistungen je nach individuellem Be-
darf in unterschiedlichen Anteilen: Be-
ratungskontakte zwischen dem FM
und dem Patient:innen bzw. der Fami-
lie, Vor- und Nachbereitung dieser
Kontakte durch das FM, fallspezifische
Ermittlungs- und Rechercheaufgaben
(z.B. Ermittlung von geeigneten sons-
tigen Leistungserbringer:innen am
13

L-01

Veranstal-
tungsort in der
Nahe, Gruppe
aus ca. 5Teil-

nehmenden

Veranstal-
tungsort in der
Nahe, Gruppe
aus ca. 5Teil-

nehmenden

Teil des Transi-
tionsprozes-
ses, setzt L-05
voraus

Beginn des
Transitions-
prozesses,
setzt Vereinba-
rung mit den
Teilnehmen-
den voraus

Ende des Tran-
sitionsprozes-
ses, setzt L-04
und L-05 vo-
raus

Vereinbarun-
gen mit den
Teilnehmen-
den im Rah-
men von L-01
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Wohnort der Patient:innen). Ab-
schlussbefragung wenn nicht L-04.

4.2 Rechtsgrundlage der Versorgung

Flr die Versorgung von Teilnehmenden wurde in dem Projekt TransFIT ein Versorgungsvertrag
nach § 140a SGB V zur besonderen Versorgung geschlossen. Im spateren Projektverlauf wurde
diese Rechtsgrundlage um den § 630a BGB Behandlervertrag erganzt.

Die Versorgung nach § 140a SGB V war limitiert auf die Versicherten der an dem Vertrag teil-
nehmenden Kassen. Wahrend der Projektlaufzeit wurde deutlich, dass dieses Teilnehmer:in-
nenspektrum zum einen nicht die Realitdt in den Praxen darstellt, da nur wenige TK- und DAK-
G.-Versicherte mit chronischen Erkrankungen bei den teilnehmenden Leistungserbringer:in-
nen in Behandlung waren. Zum anderen wurde ersichtlich, dass so die notwendige Teilneh-
mendenzahl nicht rekrutiert werden kénne. Durch die Erganzung des § 630a BGB wurde die
TransFIT-Versorgung fiir alle GKV-Versicherten, welche die Einschlusskriterien trafen, moglich.
Der § 630a BGB war aber keine Rechtsgrundlage fir die Nutzung der GKV-Routinedaten der
Teilnehmenden. Dadurch wurde die Datengrundlage fiir die gesundheitsokonomische Evalu-
ation reduziert. Um wahrend der Covid 19-Pandemie (ab 2020) die Versorgung weiter auf-
recht zu erhalten, wurde die vertragliche Moéglichkeit geschaffen, L-05 und L-06 per zugelas-
sener Online-Video-Telefonie zu erbringen.

4.3 Implementierung der neuen Versorgungsform

Das Leistungsangebot TransFIT wurde von den DRK Kliniken Berlin Westend und der BVKIJ-S.
finalisiert und gemeinsam mit der TK im Rahmen eines Versorgungsvertrags ermoglicht. Das
FM der DRK Kliniken definierte eine Kommunikations- und Dokumentationsstruktur innerhalb
der Versorgung und die BVKI-S. definierte die Abrechnungswege und den Fluss der Teilneh-
mendeninformationen.
Uber das finale Angebot wurden die BVKI-Mitglieder aufgeklart und hatten die Méglichkeit
sich Gber die BVKIJ-S in den Versorgungsvertrag einzuschreiben. Der Vertrag sowie Informati-
onen und Arbeitsmittel standen den Verbandsmitgliedern im BVKIJ-Intranet zum Download
zur Verfigung. Dieses Vorgehen entspricht der gangigen Praxis der BVKJ-S. beim Entwickeln
neuer Angebote/Versorgungsvertrage. Zudem wurden potenzielle Teilnehmer:innen von der
TK {iber das Angebot per Mailing informiert. Das Angebot wurde sowohl von den potenziellen
Teilnehmer:innen, als auch von den KuJA nur sehr zégerlich angenommen. Dadurch stellte
sich ein groBes Rekrutierungsproblem von 2017 bis 2018 dar. In den ersten 15 Projektmona-
ten konnten nur deutlich weniger Teilnehmer:innen als geplant fur das Projekt rekrutiert wer-
den.
Grinde hierfiir waren:
e potenzielle Teilnehmende hatten keinen Bedarf
e potenzielle Teilnehmende wollten nicht von ihrer Krankenkasse auf Versorgungsange-
bote aufmerksam gemacht werden
e behandelnde KulA von interessierten Teilnehmenden war das Projekt nicht bekannt
und wurde nicht weiterverfolgt
e KulA schrieben sich in den Versorgungsvertrag ein, ohne potenzielle Teilnehmer:innen
in der Praxis zu versorgen, um schon mal dabei zu sein
e KuJA machten sich nicht mit den Inhalten vertraut und verwechselten das Angebot mit
einem anderen Angebot der TK, wodurch eine groRe Zahl an Fehleinschreibungen ent-
stand
e KulAinterpretierten, dass das FM die weitere Behandlung koordinieren solle, statt sie
in der Behandlung zu unterstitzen

Ergebnisbericht 14 Geférdert durch

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: TransFIT
Forderkennzeichen: 01NVF16016

e KulA interpretierten das Einschlussalter von 12 Jahren als Startalter fiir die Transition;
dadurch wiren diese Patient:innen friiher als notwendig aus der Versorgung der KuJA
genommen worden, eine Situation ausdricklich gegenteilig zu den Zielen und der Ver-
sorgung von TransFIT ist

e es waren zu wenig TK-Versicherte (und spater DAK-G.-Versicherte) in den Praxen, so
dass eine effektive Einarbeitung in das Versorgungsangebot undkonomisch gewesen
ware

Um diesen Missverstdandnissen und Fehlannahmen entgegen zu wirken, hat die BVKIJ-S. konti-
nuierlich Uber das Projekt informiert und den Versorgungsprozess fiir verschiedene Adressa-
tengruppen (KujA, MFA) aufbereitet. Dabei unterstiitze das FM, um schnellstmdglich die Be-
denken bzgl. der Zusammenarbeit zu minimieren.

Um die neue Versorgungsform endgiiltig in die Versorgung der KuJA zu implementieren, war
die Offnung des Zugangs fiir alle GKV notwendig. Diese fand im Januar 2019 statt. Anschlie-
Rend stieg die Akzeptanz auf Seiten der KulA stark, was sich an den stark steigenden Fallzahlen
ableiten lasst. Die Offnung des Projekts ging mit einem Wechsel des primdren Outcomes der
begleitenden Evaluation einher, da nicht mehr fir alle Teilnehmer:innen ein vollstandiger
GKV-Routinedatensatz gewahrleistet werden konnte. Daher wurde das vormals sekundare
Outcome , Krankenhausinanspruchnahme” zum neuen primaren Outcome der Evaluation.
Dies war moglich, da flr die Beantwortung der Fragestellung Befragungsdaten herangezogen
wurden (siehe auch Anlage 1, Kapitel 2.3).

5. Methodik

5.1 Studiendesign

TransFIT ist eine nicht-randomisierte, prospektive Kontrollstudie. Die Evaluation des Effekts
(Effektevaluation) wird durch eine Prozessevaluation erganzt. Ausfihrliche Informationen zur
Methodik konnen der Anlage 1 und dem Evaluationsbericht TransFIT entnommen werden.

5.1.1 Primares Outcome der Effektevaluation

Verringerung der Krankenhausinanspruchnahme (Ziel 1) bei den teilnehmenden Patient:in-
nen. Hypothese: Der Anteil von Patient:innen mit einer Krankenhausbehandlung ist in der IG
innerhalb eines Zeitraums von 12 Monaten nach Einschluss in das Programm signifikant gerin-
ger als in einer geeigneten KG.

5.1.2 Sekundidre Outcomes der Effektevaluation

e Die Sicherstellung einer kontinuierlichen Behandlung (Ziel 2): Vermeidung von Ver-
sorgungsbrichen und -abbriichen. Gepriift werden sollen dabei folgende Hypothesen:
(2a) Der Anteil Patient:innen, der innerhalb von 12 Monaten die krankheitsspezifisch
definierte Zahl von Kontakten zum Versorgungssystem hat, ist in der |G signifikant ho-
her als in der KG. (2b) Der Anteil Patient:innen, der innerhalb von 12 Monaten die
krankheitsspezifisch definierte Zahl von Arzneimittelverordnung (gemessen als DDD)
aufweist, ist in IG signifikant héher als in KG.

e Die Reduktion der GKV-Leistungsausgaben (Ziel 3) der I1G im Vergleich zur KG in den
12 Monaten nach Einschluss in das Programm (unabhéangig davon, ob eine Transition
bereits erfolgt ist oder nur vorbereitet wurde).

Die Verbesserung der Selbstmanagementkompetenz (Ziel 4) in Bezug auf die chroni-
sche Erkrankung.

e Eine Reduktion der Belastung der Familien (Ziel 5).
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5.1.3 Fragestellungen der Prozessevaluation

1. Versorgungsbedarfe und Unterstiitzungsleistungen durch das FM (P1)
Es wird dargestellt, welche Versorgungsbedarfe der Patient:innen im Rahmen der Un-
terstiitzungsleistungen durch das FM im Vordergrund standen und welche spezifi-
schen Leistungen in Bezug auf diese Bedarfe durch das FM erbracht wurden.

2. Entwicklung und Einhaltung eines TransFIT-Versorgungspfades (P2)
Es wird untersucht, auf Basis welcher Kriterien der spezifische TransFIT-Versorgungs-
pfad fur die Patient:innen vereinbart wurde, welche Hemmnisse und Hiirden bei der
Umsetzung dieses Versorgungspfades aufgetreten sind, bzw. welche forderlichen Fak-
toren es dabei gab. Es sollen Griinde fir ein Abweichen vom vereinbarten Versor-
gungspfad ermittelt werden, sofern dies aufgetreten ist.

3. Akzeptanz und die Zufriedenheit der Familien mit der Unterstiitzungsleistung durch
das Fallmanagement (P3)
Im Rahmen der Abschlussbefragung wird erhoben, inwieweit die an TransFIT teilneh-
menden Kinder und Jugendlichen und deren Familien mit der Unterstltzungsleistung
durch das Fallmanagement zufrieden waren und wie der Einsatz der eingesetzten Kom-
munikationssysteme bewertet wurde.

5.2 Zielpopulation

5.2.1 Einschlusskriterien der IG

Die Teilnehmenden missen folgende Einschlusskriterien fiir eine Teilnahme an dem Projekt
TransFIT erfillen: (1) gesetzlich versichert sein (zunachst beschrankt auf TK und DAK-Versi-
cherte, ab dem 17. Monat der Rekrutierung erweitert auf alle gesetzlichen Krankenkassen),
(2) 12 Jahre oder élter sein und (3) in Behandlung bei einem niedergelassenen Kinder- und
Jugendarzt oder -arztin sein (ausschlieBlich oder zusatzlich zur Behandlung in einer speziali-
sierten padiatrischen Ambulanz an einem Krankenhaus). Zusatzlich musste mindestens eine
der Einschlussdiagnosen nach ICD-10 vorliegen (siehe Anhang 1) (4).

5.2.2 Ein- und Ausschlusskriterien KG

Die KG wird zuféllig aus anonymen Versicherten der am Projekt beteiligten Krankenkassen
gebildet und musste folgende Einschlusskriterien erfiillen: (1) Im Zeitraum vom 01.08.2017 bis
zum 31.12.2019 lag (mindestens) eine gesicherte (Diagnosesicherheit G) TransFIT-Einschluss-
diagnose einer TransFIT-Indikationsgruppe im Zusammenhang mit einer ambulanten Behand-
lung bei einem Kinderarzt oder einer -arztin vor (Facharztgruppe 34, 35, 36, 37, 38, 39; Haus-
arztlich Padiatrisch); (2) Ab dem Beginn des Leistungsquartals, in das die fiktive Einschreibung
fallt, war der Versicherte bis zum Ende des Evaluationszeitraums am 31.12.2020 durchgangig
versichert, oder ist innerhalb dieses Zeitraums verstorben (das Datum der fiktiven Einschrei-
bung ist das Datum, an dem eine Einschlussdiagnose der jeweiligen Indikationsgruppe erst-
malig als gesicherte ambulante Diagnose gestellt wurde); (3) Zu Beginn des Leistungsquartals,
in das die fiktive Einschreibung fallt, war der Versicherte oder die Versicherte mindestens 12
Jahre alt.

Hieraus ergeben sich unmittelbar die Ausschlusskriterien: wird mindestens eines der o.g. Ein-
schlusskriterien nicht erfiillt, werden die entsprechenden Versicherten aus der Studie ausge-
schlossen. Dariber hinaus sind weitere Ausschlusskriterien fiir die KG: (1) Die Teilnahme an
TransFIT; (2) die Einschlussdiagnosen aller TransFIT-Indikationsgruppen werden von einem
Kinderarzt oder einer -arztin aus einer aktiven TransFIT-Vertragspraxis gestellt (Arztpraxis, die
an TransFIT teilnimmt und innerhalb des Interventionszeitraums vom 01.08.2017 bis
31.12.2019 mindestens einen Versicherten oder eine Versichte in das Programm eingeschrie-
ben hat); (3) die Teilnahme an einer selektivvertraglichen Versorgung im Zusammenhang mit
der Einschlussdiagnose der Indikations-gruppe im Zeitraum und (4) die Teilnahme am Berliner
Transitionsprogramm 01.08.2017 bis 31.12.2020.
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5.3 Stichprobe

5.3.1 StichprobengroRBe

Wahrend der Projektlaufzeit wurde die StichprobengroRe von 1.890 auf 800 reduziert. Hinter-
grund war die schleppende Rekrutierung von Teilnehmenden. Bis zum 18.12.2018 wurden 82
TK-Versicherte von 48 Arztpraxen eingeschrieben. Dies entspricht etwa 1,71 TK-Versi-
cherte/Arztpraxis. Bei einer anvisierten Anzahl von 80 Arztpraxen mit Einschreibungen wur-
den bis zum Ende der Einschlussphase etwa 137 Einschreibungen von TK-Versicherten erwar-
tet. Die TK weist einen Marktanteil von etwa 17% auf, die DAK-Gesundheit von etwa 8%. Es
wurde die Annahme getroffen, dass die relative Einschreibehaufigkeit von DAK-Versicherten
der relativen Einschreibehdufigkeit von TK-Versicherten entspricht. So wurden bis zum Ende
der Einschlussphase Einschreibungen von etwa 65 DAK-Versicherten erwartet. Analog belauft
sich die Anzahl der Einschreibungen von Versicherten der (ibrigen Krankenkassen auf etwa
600 Versicherte. Insgesamt wird somit von einer erwarteten Fallzahl von 800 Teilnehmer:in-
nen ausgegangen. Diese Erwartung wurde mit 867 Teilnehmenden Ubertroffen.

Analyse-

Primardaten: FM Datenbank population

Fragestellung P1: 1 1
Versorgungsbedarfe und

Unterstiutzungsleistungen durch
das Fallmanagement

Primardaten: Schriftliche
Befragung 1

Die Verbesserung der

Selbstmanagementkompetenz
(Ziel 4)
Eine Reduktion der Belastung
der Familien (Ziel 5)

L Analyse-
Priméardaten: population
Mundliche .
Routine- y
Befragung der 2

daten der

Fam_lllep zu KK
stationaren
Behandlungen
Verringerung der

Krankenhausinanspruchnahme
(Ziel 1)
Analyse-
population

A
Routinedaten der KK 3 =

Die Sicherstellung einer
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Abbildung 2 Zuordnung der Analysepopulationen zu den TransFIT Zielen und Fragestellungen
Quelle: Evaluationsbericht TransFIT — IGES

5.3.2 Drop-Out

Flr das Projekt wird von einer Abbruchrate von 10 % ausgegangen.
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5.3.3 Effektstirke und Power-Analyse

Die StichprobengroRe ist durch eine Power-Analyse bestatigt, um den Effekt der Programm-
teilnahme auf die Krankenhausinanspruchnahme (primarer Outcome) statistisch abzusichern.
Die Power-Analyse wird fliir mehrere Kombinationen aus Fallzahl und Effektstarke durchge-
flhrt. Basierend auf Analysen der TK wird erwartet, dass innerhalb eines Jahres 11,7% aller
Versicherten mit Indikation fiir TransFIT eine stationdre Krankenhausbehandlung in Anspruch
nehmen. Ferner wird davon ausgegangen, dass durch die Teilnahme an TransFIT der Anteil
der Patient:innen mit stationarer Behandlung um 3,0 Prozentpunkte verringert werden kann
(Effektstarke). Zudem wird erwartet, dass flr die Analyse eine Fallzahl von 800 Interventions-
teilnehmer:innen erreicht wird (siehe 5.3.1). Ein erwarteter Effekt von 3,0 Prozentpunkten auf
die Krankenhausinanspruchnahme lief3e sich nach der Power-Analyse fiir Fallzahlen zwischen
700 und 900 Fallen mit einer statistischen Power von 84,8 % bis 91,3 % (Fehler 2. Art (8) 8,7 %
bis 15,2 %) auf einem Signifikanzniveau von 5% (Fehler 1. Art (a)) belegen. Auch bei einem
geringer ausfallenden Effekt von 2,75 %-Punkten belduft sich ab einer Fallzahl von 725 die
Power eines statistischen Tests auf mindestens 80%. Tabelle 3 stellt die Ergebnisse der Power-
Analyse dar.

Tabelle 3: Ergebnisse der Power-Analyse

700 71,9% 78,9% 84,8% 89,5% 93,0%
725 73,1% 80,0% 85,8% 90,3% 93,7%
750 74,2% 81,1% 86,7% 91,1% 94,3%
775 75,4% 82,1% 87,6% 91,8% 94,8%
800 76,5% 83,1% 88,4% 92,5% 95,3%
825 77,5% 84,1% 89,2% 93,1% 95,8%
850 78,5% 84,9% 90,0% 93,6% 96,2%
875 79,4% 85,8% 90,6% 94,2% 96,5%
900 80,4% 86,6% 91,3% 94,6% 96,9%
Quelle: IGES

5.4 Rekrutierung

5.4.1 Rekrutierung von Teilnehmer:innen der IG

Der Rekrutierungszeitraum fiir die Teilnahme an TransFIT startete am 01.09.2017 und endete
am 31.12.2019. Die Rekrutierung der Zielgruppe war zunachst nur tber die Versichertenpools
der TK und der DAK-Gesundheit (ab 01.01.2019) vorgesehen. Da die angestrebten Fallzahlen
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mit dem im Juli 2017 vom IGES erarbeiteten Fallzahlplan nicht erreicht werden konnten,
wurde das Programm ab Marz 2019 fiir Versicherte aller gesetzlichen Krankenkassen ge6ffnet.
Abbildung 3 zeigt den Rekrutierungsplan der IG nach der Offnung des Projekts fiir Versicherte
aller GKVen.

Die Rekrutierung der IG wird durch die am Versorgungsvertrag teilnehmenden, niedergelas-
senen Kinder- und Jugendarztlichen Praxen und Ambulanzen vor Ort durchgefiihrt. Nach er-
folgreicher Rekrutierung und Einschreibung informieren diese das FM dariiber. Das FM nimmt
hierauf eigenstandig Kontakt zu den Familien auf und Gbernimmt im weiteren Verlauf die Ein-
leitung, Koordination oder eigenstandige Erbringung der projektspezifischen Versorgungsleis-
tungen sowie die kontinuierliche Information und Abstimmung mit den Arztinnen und Arzten,
die die Teilnehmer:innen primar versorgten und eingeschrieben haben.

2018 2015 2020 2021
Okt|Nov| Dez| Jan [Feb | Mrz| Apr| Mai [ Jun | Jul | Aug|sep| oke|Nov| Dez| Jan |Feb | nrz| Apr| Mai| tun | Jul |Aug|sep| oke]nov] Dez| Jan [Feb Nz
|Lab.|heit InterventionsmafRnahmen | | | |

1]

|E|n5|:h|u55koh0rten K7 K8 K9 K10
Ende Einschluss von Patienten | | | I | I I | *
Teilnehmer kummuliert 82 104 284 524 202
TK & DAK (mit Routinedaten) 104 134 174 202
davon TK o4 104 12 137
davon DAK 10 30 52 65
ubrige Kassen [chne Routinedaten) 0 150 350 600
Kohorte 7 Einschluss Quartal 22
TK 12
DAE 10
tibrige Kassen 0
|Kohorte 7 Interventionszeitraum | |
|Koharte 7 Analysezeitraum | |
Kohorte 8 Einschluss Quartal 180
TK 10
DAK 20
tibrige Kassen 150
Kohorte 8 Interventionszeitraum | |
Kohorte 8 Analysezeitraum | I
Kohorte 9 Einschluss Quartal 240
TK 18
DAK 22
tibrige Kassen 200
|Kohorte 9 Interventionszeitraum |
|Kohorte 9 Analysezeitraum | I

Kohorte 10 Einschluss Quartal 278
TK 15
DAK 13
tibrige Kassen 250

|Kohorte 10 Interventionszeitraum I |
Kohorte 10 Analysezeitraum I |

Analysen fiir den Abschlussbericht | | | | I | I | | I | I | I | I | I | | I | I | I |

Legende Einschluss Interventionszeitraum Analysezeitraum

Abbildung 3: Gantt-Chart zur geplanten Entwicklung der Rekrutierung im Zeitverlauf

5.4.2 Rekrutierung von Teilnhemern der KG

Die KG wird auf Basis von anonymen Routinedaten der Versicherten der TK und der DAK-Ge-
sundheit gebildet und somit nicht aktiv rekrutiert. Die KG bilden jene Versicherten, fiir die im
gleichen Zeitintervall eine einschlussfahige Diagnose dokumentiert ist (Einschlussquartal des
Interventionspatienten), die aber nicht in einer der teilnehmenden padiatrischen Praxen in
Behandlung waren. Diese Versicherten bilden den Pool der KG. Siehe auch Kapitel 3.3.3 des
Evaluationsbericht TransFIT.

5.5 Datenerhebung

Die folgende Tabelle 4 fiihrt die untersuchten primaren und sekundaren Endpunkte sowie die
fir diese erhobenen Daten und Instrumente zur Datenerhebung auf.
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Tabelle 4: Endpunkte und Messinstrumente

Krankenhausinanspruchnahme

GKV-Routinedaten:
e Stationdre Behandlung

Primdrdaten aus Befragungen

GKV-Leistungsausgaben

GKV-Routinedaten:
e Ambulante arztliche Behandlungen
e Arzneimittelverordnungen
e Stationdre Krankenhausbehandlungen
e Heilmittel

e Hilfsmittel

Sicherstellung einer kontinuierli-
chen Behandlung: Versorgungsab-
briche (ambulante Arztkontakte)

GKV-Routinedaten:

e Ambulante Arztliche Behandlungen

Sicherstellung einer kontinuierli-
chen Behandlung: Versorgungsab-
briiche (Arzneimittelverordnungen)

GKV-Routinedaten

e Arzneimittelverordnungen in DDD

Lebensqualitat

KINDLR (Ravens-Sieberer und Bullinger 2000)

Selbstmanagementkompetenz/
altersspezifische Barrieren

Iliness Management Survey (Logan et al. 2003)

Familidre Belastung

FaBel (Ravens-Sieberer et al. 2001)

Die Primardaten werden zum Zeitpunkt der Einschreibung (L-02, Eingangsbefragung) und
zwOlf Monate Einschluss (Abschlussbefragung) erhoben. Weitere Informationen zu den GKV-
Routinedaten kdnnen den Kapiteln 3.3.2 sowie 7.3.6 des Evaluationsbericht TransFIT entnom-

men werden.
5.5.1 Primdrer Endpunkt

5.5.1.1 Datenerhebung

Fiur alle Teilnehmenden der IG und KG, die bei der TK oder DAK-G. versichert sind, wird die
Krankenhausinanspruchnahme den Routinedaten der Krankenkassen entnommen. Fir IG-
Teilnehmende, die nicht bei einer der am Projekt beteiligten Krankenkassen versichert sind
und fiir die demnach keine Routinedaten der Krankenkassen vorliegen, werden die Daten zur
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Krankenhausinanspruchnahme durch Befragungen primar erhoben. Hierzu werden die Teil-
nehmenden im Rahmen des Erst-Assessments (Versorgungsleistung L-02) befragt, ob in den
zwOlf Monaten vor Einschreibung (Kontrollzeitraum) eine vollstationdre Krankenhausbehand-
lung in Anspruch genommen wurde und ob diese im Zusammenhang mit der Einschlussdiag-
nose erfolgt ist. Diese Befragung wird 12 Monate nach Einschreibung erneut durchgefiihrt,
um anhand dieser Daten die ZielgroRen der Analyse der Krankenhausinanspruchnahme zu
operationalisieren. Siehe auch Kapitel 3.3.1 des Evaluationsbericht TransFIT.

5.5.1.2 Validitat und Reliabilitat

Die Befragungsergebnisse werden validiert. Die Angaben der TK- und DAK-G.-Versicherten aus
der Befragung werden mit deren in den Routinedaten enthaltenen, tatsachlichen Kranken-
hausfallen verglichen. Die Validitat weist flr beide Zeitraume ahnliche Werte auf. Wahrend
die Spezifitat mit ca. 95% fiir beide Zeitraume akzeptabel ausfallt, weist die Sensitivitat nur ca.
70% auf. Das bedeutet, dass ein tatsachlich stattgefundener Krankenhausaufenthalt nur mit
einer Wahrscheinlichkeit von ca. 70% im Rahmen der Befragung korrekt angegeben wird. Be-
zlglich der Spezifitat bedeutet das, dass mit einer Wahrscheinlichkeit von ca. 95% ein nicht
stattgefundener Krankenhausaufenthalt im Rahmen der Befragung korrekt angegeben wird.
Mogliche Ursachen fiir die geringe Sensitivitat (True Positive Rate) sind bspw. Schwierigkeiten
bei der retrospektiven Einordnung und zeitlichen Abgrenzung der Behandlungsfélle. So wer-
den vollstationdre Aufenthalte in der psychiatrischen Abteilung eines Krankenhauses bzw. ei-
ner psychiatrischen Klinik moglicherweise nicht immer als Krankenhausaufenthalt gewertet.
Auch die Abgrenzung zwischen stationdren Rehabilitationsbehandlungen und vollstationdren
Krankenhausaufenthalten wurde nicht immer vorgenommen. Aufgrund dieser Schwierigkei-
ten sowie der zurlckhaltenden Teilnahmebereitschaft bei der Beantwortung der Fragen, ist
anzunehmen, dass die erfasste unter der tatsachlichen Krankenhausinanspruchnahme liegt.
Aufgrund der eingeschrankten Validitat dieser Angaben zu vollstationdaren Krankenhausbe-
handlungen werden Teilnehmende, die nicht bei einer an TransFIT beteiligten Krankenkasse
versichert sind und fiir die demnach keine Routinedaten vorlagen, bei der Evaluation des pri-
maren Endpunkts nicht berlicksichtigt. Somit wurde die Datengrundlage dieser Analysen
durch alle Teilnehmenden an TransFIT, fir die Routinedaten vorlagen, sowie deren zugeord-
nete Kontrollversicherte gebildet. Siehe auch Kapitel 3.3.4 des Evaluationsbericht TransFIT.

Tabelle 5: Validierung der Befragungsergebnisse zum primdren Endpunkt

Befragungsergebnisse
Validitat Kontrollzeitraum Interventionszeitraum
Sensitivitat 50% 70,8%
Spezifitat 96,9% 96,4%
Quelle: IGES

5.5.2 Sekunddre Endpunkte

Fiir die sekundaren ZielgréBen Sicherstellung einer kontinuierlichen Behandlung und GKV-
Leistungsausgaben ist es nicht moglich, Befragungsdaten mit einer vergleichbaren Qualitat
wie die Sekundardaten der Krankenkassen zu erheben. Diese sekundaren ZielgroRen werden
daher sowohl fiir Interventionsgruppe als auch die Kontrollgruppe ausschlielich auf der Basis
von TK- und DAK-G.-Routinedaten evaluiert. Daher sind die Ergebnisse aufgrund der geringen
Fallzahl an Interventionsteilnehmer:innen unter diesen beiden Krankenkassen statistisch nicht
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gegen Zufallseinflisse abgesichert. Insgesamt wurden 227 TK und DAK-G.-Versicherte rekru-
tiert.

Fiir die sekundaren ZielgroBen Lebensqualitat, Selbstwirksamkeit, Selbstmanagementkompe-
tenz, personale sowie der familidren Belastung werden hingegen bereits validierte Befra-
gungsinstrumente bzw. auf validierten Instrumenten beruhende Eigenentwicklungen fir die
Erhebungen eingesetzt.

5.5.2.1 Datenerhebung: Sicherstellung einer kontinuierlichen Behandlung

Diese ZielgréRe unterteilt sich in zwei Outcomes: 1. die Vermeidung von Versorgungsabbri-
chen gemessen an den ambulanten Arztkontakten und 2. die Vermeidung von Versorgungs-
abbriichen gemessen an der Summe der verordneten DDD der erkrankungsspezifischen Wirk-
stoffgruppen und der Anteil der Versicherten mit einer entsprechenden Verordnung vor und
ab Einschreibung. Diese ZielgréRe wird aus GKV-Routinedaten zur ambulanten arztlichen Ver-
sorgung (Anzahl krankheitsspezifischer Arztkontakte, Kosten der ambulanten Behandlung)
bzw. zur Arzneimittelversorgung (Erreichen krankheitsspezifisch definierter Verordnungshau-
figkeiten, Arzneimittelkosten) ermittelt.

5.5.2.2 Datenerhebung: GKV-Leistungsausgaben

Da fir diese Analysen auf Routinedaten der Krankenkassen zuriickgegriffen wird, bilden die
TransFIT-Teilnehmer:innen sowie deren zugeordnete Kontrollversicherte die Datengrundlage
dieser Analysen. Diese sind bei einer der am Projekt beteiligten Krankenkassen versichert,
wodurch fiir diese Versicherten Routinedaten fiir die Auswertung zur Verfiigung stehen. Teil-
nehmende an TransFIT, die nicht bei einer am Projekt beteiligten Krankenkassen versichert
sind sowie deren zugeordnete Kontrollversicherte, werden bei diesen Analysen nicht berick-
sichtigt. Die Ermittlung der durchschnittlichen Fallkosten erfolgt auf Grundlage der von den
beiden beteiligten Krankenkassen zur Verfligung gestellten GKV-Routinedaten. Hierfiir wird
die Kostenentwicklung zwischen TransFIT-Teilnehmenden und der Kontrollgruppe in den funf
wesentlichen Leistungsbereichen der GKV analysiert. Diese umfassen ambulante arztliche Be-
handlungen, Arzneimittelverordnungen, stationdre Krankenhausaufenthalte, sowie Heil- und
Hilfsmittel. Zusatzlich wird die Entwicklung der GKV-Leistungsausgaben insgesamt untersucht,
die sich aus der Summe der Kosten Uber alle untersuchten Leistungsbereiche ergeben. Die
Operationalisierung der Kosten aus ambulanten arztlichen Behandlungen erfolgt auf der
Grundlage der Einzelfallnachweise. Die Kosten fiir Arzneimittelverordnungen ergeben sich auf
der Grundlage der von den Krankenkassen zur Verfligung gestellten Abrechnungsdaten aus
den Nettogesamtkosten fiir die Verordnung des jeweiligen Arzneimittels. Bei den Kosten fir
stationdre Behandlungen werden alle vollstationdaren (mit und ohne vorstationdre Behand-
lung), teilstationaren und vorstationaren Krankenhausbehandlungen beriicksichtigt. Die Kos-
ten fur Heil- und Hilfsmittel ergeben sich auf der Grundlage der von den Krankenkassen zur
Verfligung gestellten Abrechnungsdaten aus dem abgerechneten Gesamtpreis fir die jeweils
abgerechnete Leistung, die durch Angabe der jeweiligen Abrechnungspositionsnummer ge-
kennzeichnet ist. Die Behandlungskosten eines Versicherten ergeben sich aus der Summe aller
abgerechneten Leistungen des jeweiligen Leistungsbereichs. Siehe auch Kapitel 3.3.2 des Eva-
luationsbericht TransFIT.

5.5.2.3 Lebensqualitat

5.5.2.3.1 Datenerhebung

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der teilnehmenden Kinder und Jugendlichen wird
bei der Eingangsbefragung und der Abschlussbefragung erfasst. Hierzu wird der KINDLR bzw.
der Jugendversion , Kiddo-KINDLR fiir 14- bis 17-Jahrige genutzt (Ravens-Sieberer und Bullin-
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ger 2000). Neben den sechs Dimensionen, die zu einem ,, Total-Score” zusammengefasst wer-
den, erfasst das zusatzliche Modul ,Erkrankung” die Lebensqualitat in Bezug zu einer langer
bestehenden Krankheit oder bei einem Krankenhausaufenthalt.

5.5.2.3.2 Validitat und Reliabilitat

Die psychometrischen Kriterien zeigen laut den Autoren eine hohe Reliabilitat fiir die Ge-
samtskala und zufriedenstellende Reliabilitdt fir die einzelnen Subskalen (Ravens-Sieberer
und Bullinger 2000). Eine Auswertung der Skalen wird nur vorgenommen, wenn mindestens
70% der zu einer Skala gehorenden Items beantwortet sind. Die fehlenden Werte werden —
entsprechend der Anweisung der Testautorinnen — durch den Mittelwert der giiltigen Items
ersetzt (Ravens-Sieberer und Bullinger 2000). Allgemein traten nur wenige fehlende Werte
(unter 5 %) auf, sobald Personen, die die Skala gar nicht beantwortet hatten, ausgeschlossen
wurden.

5.5.2.4 Selbstmanagementkompetenz

5.5.2.4.1 Datenerhebung

Zur krankheitsiibergreifenden Messung der Selbstmanagementkompetenz wird der lliness
Management Survey (IMS die Wahrnehmung von ,,Adharenzbarrieren” eingesetzt. Die Selbst-
managementfahigkeit wird hier als Ausprdagung der Wahrnehmung von moglichen Hindernis-
sen bei der Befolgung von fachlichen Empfehlungen definiert. Hohe Skalenwerte zeigen ho-
here Barrieren bzw. eine geringere Selbstmanagementkompetenz an. Bei diesem Instrument
wird eine Transformation der Skalenwerte auf den Wertebereich von 0 (keine Belastung) bis
100 vorgenommen.

5.5.2.4.2 Validitat und Reliabilitat

Die Zuordnung der Items zu den funf Dimensionen wird faktorenanalytisch bestatigt. In der
Originalversion weist die Gesamtskala sowie drei der fiinf Subskalen zufriedenstellende Relia-
bilitat auf (Cronbach’s Alpha zwischen 0,74 bis 0,87). Die beiden Subskalen ,Verleugnung bzw.
fehlendes Vertrauen” und ,Peers und Familie” liegen mit Werten von 0,65 bzw. 0,56 leicht
unter dem Ublichen Schwellenwert (Alpha > 0,7). Fir die TransFIT-Evaluation wird der Frage-
bogen ins Deutsche libersetzt und anschliefend von einer anderen Person ins Englische riick-
ibersetzt. Eine Anpassung erfolgt, bis eine hinreichende Ubereinstimmung erreicht ist. Dar-
tiber hinaus wird mit den Daten der Eingangsbefragung eine Uberpriifung der Skaleneigen-
schaften vorgenommen. Die finfdimensionale Struktur des Instruments konnte auch in der
deutschen Fassung faktorenanalytisch bestatigt werden. Dabei sowie in den ergdnzenden Re-
liabilitatsanalysen der Subskalen zeigte sich, dass einzelne Items in den TransFIT-Daten keine
substanziellen Korrelationen mit den Gbrigen Items der jeweiligen Subskala und auch nur ge-
ringe Korrelationen zur Gesamtskala aufwiesen. Diese Variablen werden aus den Analysen
entfernt, d.h. es wird eine modifizierte Variante des Instruments (im Folgenden: IMS-modlI-
tems) verwendet. Die beiden Subskalen Verleugnung/fehlendes Vertrauen-mod sowie
Peers/Familie-mod wiesen auch nach der Modifikation noch unbefriedigende Reliabilitat auf.
Dies war jedoch auch bereits in der Originalpublikation der Fall, so dass diesbezlglich vermut-
lich eine grundsatzliche Revision des Instruments erforderlich ware. Trotz der beschriebenen
Limitationen sind bei diesem sekundaren Outcome keine Einschrankungen in der Aussagefa-
higkeit zu erwarten.
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5.5.2.5 Familidre Belastung

5.5.2.5.1 Datenerhebung

Zur Messung der familidren Belastung wird der Familien-Belastungs-Fragebogen (kurz FaBel)
genutzt (Ravens-Sieberer et al. 2001). Der Fragebogen entspricht der englischen Version ,,Im-
pact on Family Scale”, die zur Selbstbeurteilung der Auswirkungen chronischer Erkrankungen
im Kindesalter auf die Familie herangezogen wird (Stein & Riessman 1980). Der FaBel umfasst
33 Likert-skalierte vierstufige Items, die fiinf Dimensionen bzw. Subskalen zugeordnet sind.
Dabei bilden die Subskalen eins bis fiinf die Skala ,Belastung total”. In den Subskalen sowie in
der Summenskala zeigen hohe Werte eine hohe Belastung an. Die flinf Dimensionen umfassen
die tagliche soziale Belastung der Eltern, die personliche Belastung, die Belastung der Ge-
schwister, finanzielle Belastungen sowie Probleme bei der Bewaltigung der Belastungen.

5.5.2.5.2 Validitat und Reliabilitét

Die Validitat wird im Rahmen einer eigens hierfiir durchgefiihrten Studie von Ravens-Sieberer
et al. (2001) evaluiert. Hierbei konnten eine ,akzeptable Konstruktvaliditat des Verfahrens,
gute interne Konsistenz und Hinweise auf diskriminante Validitdt” (Ravens-Sieberer et al.
2001, S. 384) festgestellt werden. Auch bei diesem Fragebogen wird ein Skalenwert nur be-
rechnet, wenn giltige Angaben fir mindestens 70 % der zugehdrigen Items vorliegen. Feh-
lende Werte werden durch den Mittelwert der giiltigen Items ersetzt. Ferner wird auch bei
diesem Instrument eine Transformation der Skalenwerte auf den Wertebereich von 0 (keine
Belastung) bis 100 vorgenommen. Bei diesem sekunddren Outcome sind keine Einschrankun-
gen in der Aussagefahigkeit zu erwarten.

5.5.3 Datenerhebung fiir die Prozessevaluation

5.5.3.1 Datenerhebung P1

Das Fallmanagement der DRK-Kliniken fihrt in der Fallmanagement-Datenbank zu jedem Teil-
nehmenden eine elektronische Fallakte. Die Fallakte dient der Verwaltung und Dokumenta-
tion aller patientenbezogenen Termine sowie des Beratungs- und Unterstilitzungsprozesses.
Die Fallakte enthalt allgemeine Angabe zu den Teilnehmenden (wie z.B. Alter, Geschlecht,
Krankenkassenzugehdrigkeit), die fir die Arbeit des Fallmanagements bendtigten Kontaktin-
formationen, Dokumentationen zu den Fallmanagementkontakten sowie Informationen zu
den programmspezifischen Leistungen.

Fiir die Prozessevaluation wird die Inanspruchnahme der programmspezifischen Leistungen
(L-01 —L-07) aggregiert (iber alle Teilnehmenden jeweils zu fortlaufenden Kenntnisstanden im
Abstand von etwa einer Woche genutzt. Auf Basis dieser Angaben ldsst sich die zeitliche Ent-
wicklung aller Teilleistungen darstellen. Die Entwicklung der Teilleistung L-01, die im direkten
Zusammenhang mit der Einschreibung erfolgt, stellt gleichzeitig die Entwicklung der Pro-
grammeinschreibungen dar.

5.5.3.2 Datenerhebung P2

Im Rahmen der Prozessevaluation fand ein leitfadengestiltztes Interview mit den vier Fallma-
nagern statt. Wahrend der Interventionszeit waren insgesamt sechs Fallmager eingesetzt.
Zum Zeitpunkt der Interviews waren nur noch vier Fallmanager in dem Projekt tatig. Es wird
eruiert anhand welcher Kriterien der Versorgungspfad fiir die Patient:innen entwickelt wurde.
Des Weiteren wird iber Hiirden bei der Umsetzung des Versorgungspfades und forderliche
Faktoren gesprochen. Ebenso sollten Griinde fir ein Abweichen vom Versorgungspfad Ver-
sorgungsabbriiche beleuchtet werden. Das aufgezeichnete Interview wird durch einen Dienst-
leister transkribiert und inhaltsanalytisch ausgewertet.
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5.5.3.3 Datenerhebung P3

Im Rahmen der Abschlussbefragung werden den Kindern und Jugendlichen und deren Fami-
lien sieben Aussagen zur Zufriedenheit mit der Unterstiitzung durch das Fallmanagement und
drei zu den eingesetzten Telekommunikationsmoglichkeiten (APP, Telefon, Videotelefonie)
vorgelegt, die auf Basis einer 5-stufigen Likert-Skala beantwortet werden.

5.6 Nominal skalierte Kovariaten Matching

Zur Gewahrleistung der Vergleichbarkeit von Interventions- und KG wird ein Matching auf no-
minal skalierte Kovariate durchgefiihrt. Hierbei wird jedem Teilnehmenden aus der IG min-
destens eine oder ein Versicherter der KG zugeordnet, der die gleichen Auspragungen hin-
sichtlich der determinierenden Faktoren fir die Programmteilnahme aufweist.

Ziel des Matchingverfahrens ist es, eine KG zu bilden, die im Hinblick auf determinierende
Faktoren der Programmteilnahme und die individuelle Versorgungskonstellation eine mog-
lichst groRe Ahnlichkeit mit den Teilnehmenden von TransFIT aufweist. Die Umsetzung erfolgt
im Rahmen eines Kohorten-basierten Matchings, wobei die Zugangskohorten sich nach dem
Einschlussquartal der Einschreibung untergliedern (Q3 2017 bis Q4 2019). Anhand des Datums
der Programmeinschreibung wird jeder Teilnehmende somit genau einer der Zugangskohor-
ten zugeordnet. Siehe auch Kapitel 3.3.3 des Evaluationsbericht TransFIT.

5.6.1 Matching-Faktoren

e Geschlecht: bindre Auspragung (weiblich/mannlich); diverse Geschlechter sind in der Stu-
dienpopulation nicht vertreten

e Alter: Geburtsjahr, d.h. auf das Einzelaltersjahr zum Zeitpunkt der Programmeinschrei-
bung. Das Alter zum Zeitpunkt der Programmeinschreibung reicht von zwdlf bis 22 Jahre.
Bei der Bildung der KG werden somit nur potenzielle Kontrollversicherte der Geburtsjahr-
gange 1996 bis 2007 beriicksichtigt.

e Einschlussdiagnosekonstellation: Es werden sechs Einschlussindikationsgruppen gebil-

det, um die mogliche Vielzahl an Einschlussindikationen (332 Einschlussdiagnosen, 24 Ein-
schlussindikationsgruppen) matchen zu kdnnen. Finf Gruppen stellen die hdufigsten In-
dikationsgruppen (Asthma, Verhaltens- und emotionale Storungen mit Beginn in der Kind-
heit und Jugend, Allergische Rhinopathie, Adipositas, Intelligenz- und Entwicklungssto-
rungen) dar und in einer Gruppe werden die weiteren Indikationen zusammengefasst.
Rechnerisch ergeben sich 63 unterschiedliche Einschlussdiagnosekonstellationen.
Krankenhausaufenthalt: bindre Auspragung (Ja/Nein)
Sterbefalle: Interventionsteilnehmer:innen, die im Verlauf des Programms verstorben
sind, werden Kontrollversicherte der gleichen Zugangskohorte zugeordnet, die ebenfalls
innerhalb eines Jahres verstorben sind. Da sich innerhalb des Interventionszeitraums kein
Sterbefall ereignete, werden potenzielle Kontrollversicherte mit Sterbefall jedoch aus
dem Matchingverfahren ausgeschlossen.

5.6.2 Exaktes Matching-Verfahren

Fir das Matching werden 3.024 Merkmalskombinationen berticksichtigt (zwolf Geburtsjahre,
zwei Geschlechter, 63 Einschlussdiagnosekonstellationen und die Krankenhaushistorie), die
sich aus den vier dichotomisierbaren Merkmalen (ohne Sterbefall) ergeben.

Zunachst wird jedem Interventionsteilnehmenden genau ein Kontrollversicherter zugeordnet,
der exakt die gleiche Merkmalskombination aufweist wie der jeweilige Interventionsteilneh-
mende (exact matching). Im nachsten Schritt wird das Merkmal Geburtsjahr vergrébert, so
dass auch eine Abweichung von nicht mehr als zwei Jahren beim Geburtsjahr als perfektes
Matching gewertet wird (coarsened exact matching). Auf diese Weise lasst sich fir weitere
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TransFIT-Teilnehmende ein Kontrollversicherter mit exakt der gleichen vergréoberten Merk-
malskombination zuordnen.

Es wird ein exaktes 1:1 Matching durchgefiihrt, bei dem jeder Kontrollversicherte nur genau
einem Teilnehmenden und jedem Teilnehmenden nur genau ein Kontrollversicherter zuge-
ordnet wird. Hierbei wird dem gematchten Kontrollversicherten als fiktives Einschlussdatum
das Einschlussdatum des TransFIT-Teilnehmenden zugewiesen. Aufgrund des kohortenbezo-
genen Matchingverfahrens, bei dem ein Kontrollversicherter einem Teilnehmenden nur dann
zugeordnet werden kann, wenn der Kontrollversicherte iber eine ambulante Behandlung mit
einer Einschlussdiagnose im Einschlussquartal des Teilnehmenden verflgt, ist die zeitliche
Nahe zwischen dem Behandlungstag des Kontrollversicherten und dem Einschlussdatum des
Teilnehmenden hinreichend gewahrleistet. Bei der Durchfiihrung des exakten Matching wer-
den rechnerisch 3.024 unterschiedliche Merkmalskombinationen bericksichtigt, von denen
245 auch tatsachlich belegt werden. Dadurch werden die einzelnen Merkmalskombinationen
hinreichend diinn besetzt, um eine vergleichbare Verringerung der Schatzervarianz zu errei-
chen. Sofern fiir einen Teilnehmenden ein exaktes Matching mit mehr als einem potenziellen
Kontrollversicherten maoglich ist, wird der gematchte Kontrollversicherte aus der Unter-KG per
Zufallsauswahl bestimmt.

Durch das exact matching lassen sich fiir 671 der 721 TransFIT-Teilnehmenden eine exakte
Kontrollperson bestimmen. Durch die Vergréberung des Merkmals ,,Geburtsjahr” auf +/- zwei
Jahre lassen sich fiir weitere 49 Teilnehmende eine exakten entsprechend vergréberten Kon-
trollperson bestimmen. Bei einer Person ist die Zuordnung zu einer Kontrollperson aufgrund
einer sehr seltenen Einschlussdiagnose auch bei weiterer Vergroberung nicht moglich.

In der Tabellen 6 ist die Baseline-Charakteristik aller TransFIT-Teilnehmenden und der ge-
matchten Kontrollgruppe dargestellt. Tabelle 7 zeigt die Baseline-Charakteristik der TransFIT-
Teilnehmenden, fir die GKV-Routinedaten vorliegen, und der gematchten Kontrollgruppe
dargestellt.

Tabelle 6 Baselinecharakeristik von TransFIT-Teilnehmenden und gematchter Kontrollgruppe

Frauen 307 42,6 % 307 42,6 % 614 42,6 %
Geburtsjahr 1996 2 0,3% 2 0,3% 4 0,3%
Geburtsjahr 1997 3 0,4 % 3 0,4 % 6 0,4 %
Geburtsjahr 1998 5 0,7% 5 0,7% 10 0,7%
Geburtsjahr 1999 13 1,8% 13 1,8% 26 1,8%
Geburtsjahr 2000 20 2,8% 21 29% 41 2,8%
Geburtsjahr 2001 177 24,6 % 175 24,3 % 352 24,4 %
Geburtsjahr 2002 131 18,2 % 131 18,2 % 262 18,2 %
Geburtsjahr 2003 84 11,7 % 87 12,1% 171 11,9%
Geburtsjahr 2004 83 11,5% 81 11,3% 164 11,4 %
Geburtsjahr 2005 89 12,4% 119 16,5 % 208 14,4 %
Geburtsjahr 2006 68 9,4 % 54 7,5% 122 8,5%
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Geburtsjahr 2007 45 6,3 % 29 4,0% 74 51%
KH-Aufenthalt im Vorjahr 97 13,5% 97 13,5% 194 13,5%
Adipositas 94 13,1% 94 13,1% 188 13,1%
Affektive Stérungen 19 2,6 % 42 5,8 % 61 4,2 %
Allergische Rhinopathie 95 13,2 % 95 13,2 % 190 13,2 %
Angeborene Fehlbildungen Herz-Kreislauf 13 1,8% 39 5,4 % 52 3,6 %
Angeborene Fehlbildungen Nervensystem 16 2,2% 6 0,8 % 22 1,5%
Angeborene Fehlbildungen Verdauungssystem 20 2,8% 24 33% a4 3,1%

und sonstige

Asthma 213 29,6 % 213 29,6 % 426 29,6 %
Bosartige Neubildungen Hamatologisch 6 0,8% 4 0,6 % 10 0,7%
Bosartige Neubildungen solide Tumore 2 0,3% 5 0,7% 7 0,5%
Diabetes Mellitus Typ 1 34 4,7 % 32 44 % 66 4,6 %
Epilepsie 40 5,6 % 13 1,8% 53 3,7%
Erkrankungen der Niere 4 0,6 % 6 0,8% 10 0,7%
Essstérungen 3 0,4 % 10 1,4% 13 0,9%
Immundefekte 2 0,3% 14 1,9% 16 1,1%
Intelligenz- und Entwicklungsstérungen 87 12,1 % 87 12,1% 174 12,1 %
Juvenile Arthritis und syst. Lupus erythematodes 43 6,0 % 6 0,8 % 49 3,4%
Muskelatrophien und Myopathien 5 0,7% 1 0,1% 6 0,4 %
Neurotische, Belastungs- und somatoforme Sto- 30 4,2% 60 8,3% 90 6,3%
rungen

Nichtinfektiose Enteritis und Kolitis 45 6,3% 11 1,5% 56 3,9%
Sonstige Endokrine, Erndhrungs- und Stoffwech- 22 3,1% 22 3,1% a4 3,1%

selkrankheiten

Sonstiges atopisches Ekzem 22 3,1% 55 7,6 % 77 53%

Verhaltens- und emotionale Stérungen mit Beginn 124 17,2 % 124 17,2% 248 17,2 %
in der Kindheit und Jugend

Zerebralparesen 20 2,8% 16 2,2% 36 2,5%
Zystische Fibrose 4 0,6 % 2 0,3% 6 0,4%
Gesamt 720 100,0% 720 100,0% 1440 100,0%

Quelle: GKV-Routinedaten und Befragungsdaten
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Tabelle 7 Baselinecharakeristik von TransFIT-Teilnehmenden mit Routinedaten und gematchter Kontrollgruppe

Frauen 89 44,3 % 89 44,3 % 178 44,3 %
Geburtsjahr 1996 2 1,0% 2 1,0% 4 1,0%
Geburtsjahr 1997 3 1,5% 3 1,5% 6 1,5%
Geburtsjahr 1998 3 1,5% 3 1,5% 6 1,5%
Geburtsjahr 1999 8 4,0% 8 4,0% 16 4,0%
Geburtsjahr 2000 11 55% 12 6,0 % 23 57%
Geburtsjahr 2001 52 25,9 % 51 25,4 % 103 25,6 %
Geburtsjahr 2002 36 17,9% 36 17,9% 72 17,9 %
Geburtsjahr 2003 24 11,9% 24 11,9% 48 11,9%
Geburtsjahr 2004 21 10,4 % 21 10,4 % 42 10,4 %
Geburtsjahr 2005 18 9,0% 22 10,9% 40 10,0 %
Geburtsjahr 2006 17 8,5% 15 7,5% 32 8,0%
Geburtsjahr 2007 6 3,0% 4 2,0% 10 2,5%
KH-Aufenthalt im Vorjahr 31 15,4 % 31 15,4 % 62 15,4 %
Adipositas 19 9,5% 19 9,5% 38 9,5%
Affektive Storungen 4 2,0% 17 8,5% 21 52%
Allergische Rhinopathie 26 12,9% 26 12,9% 52 12,9%
Angeborene Fehlbildungen Herz-Kreislauf 3 1,5% 7 3,5% 10 2,5%
Angeborene Fehlbildungen Nervensystem 7 3,5% 1 0,5% 8 2,0%
Angeborene Fehlbildungen Verdauungssystem und 4 2,0% 10 5,0% 14 3,5%
sonstige

Asthma 51 25,4 % 51 25,4 % 102 25,4 %
Bosartige Neubildungen Hamatologisch 4 2,0% 2 1,0% 6 1,5%
Bosartige Neubildungen solide Tumore 0 0,0% 3 1,5% 3 0,7%
Diabetes Mellitus Typ 1 10 5,0% 14 7,0% 24 6,0 %
Epilepsie 9 4,5 % 5 2,5% 14 3,5%
Erkrankungen der Niere 0 0,0% 3 1,5% 3 0,7%
Essstérungen 1 0,5% 1 0,5% 2 0,5%
Immundefekte 0 0,0% 4 2,0% 4 1,0%
Intelligenz- und Entwicklungsstorungen 23 11,4 % 23 11,4 % 46 11,4 %
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Juvenile Arthritis und syst. Lupus erythematodes 17 8,5% 2 1,0% 19 4,7 %
Muskelatrophien und Myopathien 2 1,0% 1 0,5% 3 0,7%
Neurotische, Belastungs- und somatoforme Storun- 9 4,5% 18 9,0% 27 6,7 %
gen

Nichtinfektiose Enteritis und Kolitis 20 10,0 % 3 1,5% 23 57%
Sonstige Endokrine, Erndhrungs- und Stoffwechsel- 6 3,0% 5 2,5% 11 2,7%

krankheiten
Sonstiges atopisches Ekzem 6 3,0% 13 6,5 % 19 4,7 %

Verhaltens- und emotionale Stérungen mit Beginn in 35 17,4 % 35 17,4 % 70 17,4 %
der Kindheit und Jugend

Zerebralparesen 6 3,0% 7 3,5% 13 3,2%
Zystische Fibrose 2 1,0% 0 0,0% 2 0,5%
Gesamt 201 100,0 % 201 100,0 % 402 100,0 %

Quelle: GKV-Routinedaten und Befragungsdaten

5.7 Auswertungsmethoden

Die statistische Auswertung in Bezug auf die primaren und sekundaren Outcomes erfolgt auf
Grundlage von Verfahren zur Schatzung von Treatment-Effekten bei nicht-randomisierten
Vergleichsgruppen. Im Folgenden wird die Auswertungsstrategie fiir die jeweiligen primaren
und sekundadren Endpunkte dargestellt.

Die Interviewantworten der FM wurden angelehnt an die strukturierende Inhaltsanalyse nach
Mayring (2015) ausgewertet.

5.7.1 Primarer Endpunkt

In einer deskriptiven Analyse werden nun zunachst die Unterschiede zwischen Interventions-
gruppe und Kontrollgruppe im Hinblick auf die untersuchten ZielgréRen dargestellt. Die Ana-
lyse des Interventionseffekts erfolgt im Rahmen einer multiplen Regressionsanalyse mittels
logistischer Regression. Da im Rahmen des Matchings aufgrund der geringen Fallzahl nur die
am haufigsten auftretenden Einschlussindikationsgruppenkonstellationen berticksichtigt wer-
den, weisen Interventionsgruppe und Kontrollgruppe teilweise deutliche Unterschiede in der
Verteilung der Ubrigen Einschlussindikationsgruppen auf.

Um moglichen Verzerrungen des Interventionseffekts zu begegnen, die aus einer ungleichen
Verteilung der Einschlussindikationsgruppen resultieren kénnten, wird im Rahmen der Ana-
lyse fir die Einschlussindikationsgruppe kontrolliert. Aufgrund der geringen Fallzahl kdnnen
jedoch nicht alle TransFIT-Einschlussindikationsgruppen als Kovariate in das Modell aufge-
nommen werden. Die Analyse erfolgt adjustiert auf alle Einschlussindikationsgruppen, die im
Rahmen des Matchings nicht berlcksichtigt werden konnten und bei mindestens flnf Versi-
cherten vorliegen. Darliber hinaus wird fur den Einfluss einer Krankenhausbehandlung bzw.
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einer indikationsspezifischen Krankenhausbehandlung im Jahr vor der Programmeinschrei-
bung kontrolliert. Siehe auch Kapitel 3.3.5.1 des Evaluationsbericht TransFIT.

5.7.2 Sekundire Endpunkte

5.7.2.1 Versorgungskontinuitat Ambulante Arztkontakte

Ausgehend von dem Einschreibequartal (Q1) wird fiir jeden Versicherten (IG und KG) ermit-
telt, in wie vielen der vier zurlickliegenden Quartale vor Q1 ein ambulanter Arztkontakt statt-
gefunden hat und wie viele ambulante Behandlungsfélle das in Summe waren. Analog wird
die Zahl der Quartale mit Arztkontakt und die Zahl der Behandlungsfalle fiir den Zeitraum nach
Q1 ermittelt. Da die ambulanten Behandlungsdaten nur bis inklusive dem zweiten Quartal
2020 zur Verfugung standen, wird fir die Teilnehmer:innen ab Q3 2019 nur die drei folgenden
Quartale betrachtet. Fir Teilnehmende ab Q4 2019 werden die zwei folgenden Quartale be-
trachtet.

Das Interventionsziel wird als erreicht angesehen, wenn sich im Vorher-Nachher Vergleich im
Nachbetrachtungszeitraum ein groRerer (positiver) Abstand in der Zahl der ambulanten Be-
handlungsfille zeigt. Siehe auch Kapitel 3.3.5.3 des Evaluationsbericht TransFIT.

5.7.2.2 Versorgungskontinuitat Arzneimittelverordnungen

Fiir die Analyse der Arzneimittelverordnungen werden aus den Indikationsgruppen die ausge-
wahlt, fir die mindestens zehn Teilnehmende und mindestens 10 Kontrollversicherte in der
Studienpopulation fiir die Evaluation der sekunddren Outcomes vorhanden sind:

Adipositas

Allergische Rhinopathie

Asthma

Diabetes Mellitus Typ 1

Intelligenz- und Entwicklungsstérungen
Verhaltens-undemotionaleStérungenmitBeginninderKindheitundJugend

Die Analyse wird exemplarisch fir die Indikationsgruppe Asthma mit einer Stichprobe von 51
(IG und KG), fiir die Allergische Rhinopathie mit einer Stichprobe von 26 (IG und KG) und fir
Diabetes Mellitus Typ 1mit einer Stichprobe von 10 (IG) und 14 (KG) durchgefiihrt. Betrachtet
wird der jeweilige Anteil der entsprechenden Teilnehmenden (IG) mit entsprechenden Ver-
ordnungen im Zeitraum vor Programmeinschluss und danach. Die Verdanderungen im Vorher-
Nachher vergleich werden mit denen in der KG abgeglichen. Siehe auch Kapitel 3.3.5.4 des
Evaluationsbericht TransFIT.

5.7.2.3 GKV-Leistungsausgaben

Zur Bestimmung der Kostenentwicklung zwischen KG und IG werden fiinf Leistungsbereiche
der GKV analysiert: ambulante arztliche Behandlungen, Arzneimittelverordnungen, stationare
Krankenhausaufenthalte, sowie Heil- und Hilfsmittel. Zusatzlich wird die Entwicklung der GKV-
Leistungsausgaben insgesamt untersucht, die sich aus der Summe der Kosten tber alle unter-
suchten Leistungsbereiche ergeben.

Dem Interventionszeitraum werden alle Leistungen zugeordnet, die innerhalb des Leistungs-
guartals der Einschreibung sowie der drei folgenden Leistungsquartale entstanden sind (ins-
gesamt vier Quartale). Dem Kontrollzeitraum werden alle Leistungen zugeordnet, die in den
vier Quartalen vor dem Quartal der Programmeinschreibung entstanden sind. MaRgeblich fiir
die zeitliche Zuordnung einer Leistung zu einem Leistungsquartal ist bei ambulanten Behand-
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lungsfallen der Fallbeginn, bei Arzneimittelverordnungen das Verordnungsdatum, bei statio-
naren Krankenhausbehandlungen der Fallbeginn und bei Heil- und Hilfsmittelabrechnungen
das Leistungsdatum.

In einer deskriptiven Analyse werden zundchst die Unterschiede zwischen Interventions-
gruppe und Kontrollgruppe im Hinblick auf Behandlungskosten der jeweiligen Leistungsberei-
che sowie der GKV-Ausgaben insgesamt dargestellt. Die Analyse des Interventionseffekts ist
als Difference-in-Difference-Schatzer konzipiert. Hierbei wird die Kostendifferenz zwischen In-
terventionszeitraum und Kontrollzeitraum im Rahmen einer multiplen Regressionsanalyse
mittels linearer Regression auf ein Gruppenmerkmal (Interventionsgruppe, Kontrollgruppe)
sowie weitere Kovariate regressiert. Da im Rahmen des Matchings aufgrund der geringen Fall-
zahl nur die am haufigsten auftretenden Einschlussindikationsgruppenkonstellationen be-
riicksichtigt werden konnten, weisen Interventionsgruppe und Kontrollgruppe teilweise deut-
liche Unterschiede in der Verteilung der Gbrigen Einschlussindikationsgruppen auf. Um mog-
lichen Verzerrungen des Interventionseffekts zu begegnen, die aus einer ungleichen Vertei-
lung der Einschlussindikationsgruppen resultieren kdnnten, wird im Rahmen der Analyse fiir
die Einschlussindikationsgruppe kontrolliert. Aufgrund der geringen Fallzahl konnen jedoch
nicht alle Einschlussindikationsgruppen als Kovariate in das Modell aufgenommen werden.
Die Analyse erfolgt adjustiert auf alle Einschlussindikationsgruppen, die im Rahmen des Mat-
chings nicht bericksichtigt werden konnten und bei mindestens fiinf Versicherten vorliegen.
Darliber hinaus wird fiir den Einfluss der jeweiligen Leistungsausgaben im Kontrollzeitraum
kontrolliert, um fur einen moglichen Zusammenhang zwischen den Leistungsausgaben des
Vorjahres und der zeitlichen Entwicklung der Leistungsausgaben zu kontrollieren. Siehe auch
Kapitel 3.3.5.2 des Evaluationsbericht TransFIT.

5.7.2.4 Selbstmanagementkompetenzen und Familiare Belastung

Fir die Analyse der Entwicklung der Selbstmanagementkompetenzen der Teilnehmenden,
werden die Instrumente

e KINDLR bzw. der Jugendversion Kiddo-KINDLR (Lebensqualitat)
e |lilness Management Survey (Selbstmanagementkompetenz)
e FaBel (Familiare Belastung)

guantitativ ausgewertet. Siehe auch die Kapitel 3.3.5.5 bis 3.3.5.7 des Evaluationsbericht
TransFIT.

5.7.3 Prozessevaluation

5.7.3.1 Versorgungsbedarfe und Unterstiitzungsleistungen durch das Fallmanagement

Zur Ermittlung der Versorgungsbedarfe der Teilnehmenden sowie der erbrachten Leistungen
des FM wird die Dokumentation des FM deskriptiv quantitativ ausgewertet. Siehe auch Kapitel
3.3.6.1 des Evaluationsbericht TransFIT.

5.7.3.2 Entwicklung und Einhaltung eines TransFIT-Versorgungspfades

Fir die Analyse des TransFIT-Versorgungspfads wird das Interview der vier Fallmanagerinnen
und Fallmanager qualitativ ausgewertet. Siehe auch Kapitel 3.3.6.2 des Evaluationsbericht
TransFIT.

5.7.3.3 Akzeptanz und die Zufriedenheit der Familien mit der Unterstiitzungsleistung
durch das Fallmanagement

Zur Analyse der Akzeptanz und der Zufriedenheit der Teilnehmenden in dem Programm wer-
den die Ergebnisse der Abschlussbefragung quantitativ ausgewertet. Siehe auch Kapitel 3.3.6.
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des Evaluationsbericht TransFIT.

6. Projektergebnisse

Da die zunachst angestrebten Fallzahlen nicht erreicht werden konnten, wurde das Programm
ab Marz 2019 fiir Versicherte aller gesetzlichen Krankenkassen gedffnet. Nach dieser Offnung
ist ein deutlicher Anstieg der Einschreibungen zu verzeichnen. Die Entwicklung der Rekrutie-
rungszahlen nach Krankenkasse im Zeitverlauf ist in Abbildung 4 dargestellt.
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B TK- Versicherte DAK-Gesundheit-Versicherte weitere GKV-Versicherte

Quelle: Inanspruchnahme Reporting DRK Kliniken
Anmerkung: Eine Inanspruchnahme konnte keinem Einschreibemonat zugeordnet werden, daher errechnet
sich die Summe der Einschiebungen zu 866.

Abbildung 4: Entwicklung der Rekrutierung nach Krankenkassen im Zeitverlauf

Bis zum 31.12.2019 wurden durch die einschreibenden kinder- und jugendarztlichen Praxen
bzw. den Ambulanzen 867 Patient:innen in das Programm eingeschrieben. Direkt im Anschluss
an L-01 kam es zu 143 Programmabbriichen. Das entspricht einem Anteil von 16%. Dieser An-
teil liegt sechs Prozentpunkte Uber der erwarteten Abbruchrate von L-01. Tabelle 8 gibt einen
Uberblick Giber die erbachten Versorgungsleistungen.

Tabelle 8 In der gesamten Projektlaufzeit erbrchte Leistungen

L-01 866 867 +1 143
L-02 779 724 -55 25
L-03a 206 0 - 206 0
L-03b 16 0 -16 0
L-04 238 173 -65 1
L-05 238 193 -45 2
L-06 238 72 - 166 0
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L-07 611 612 +1 5

Fiir alle 724 verbleibenden Patient:innen wurde die Leistung nach L-02 erbracht. Nach Offnung
des Programms mussten die bendtigten personellen Ressourcen des FM ausgeweitet werden,
da bei den anfanglich niedrigen Fallzahlen entsprechend geringere finanzielle und personelle
Kapazitaten zur Verfligung standen. Im ersten Quartal 2020 waren 721 von insgesamt 724
Leistungen nach L-02 durchgefiihrt. Drei Patient:innen haben das Programm direkt im An-
schluss an L-02 abgebrochen.

Es wurden keine L-03 Leistungen erbracht. Fiir keinen der Patient:innen wurde durch den Pa-
diater oder die Padiaterin eine ModuS-Schulung (LO3a) verordnet. Eine Schulung in Form eines
Transitions-Workshops (L-03b), hat ebenfalls nicht stattgefunden. Zu Projektbeginn war es
aufgrund der geringen Zahl an Teilnehmenden nicht moéglich entsprechende GruppengroRen
fiir eine Schulung zu erreichen. Im weiteren Projektverlauf ware aufgrund der Corona-Pande-
mie die Durchfiihrung von Prasenzschulungen nicht moglich gewesen.

Das FM hat 173 Teilnehmende bei der Transition begleitet (L-04). Insgesamt wurde fur 193
Teilnehmende ein Ubergang zu einem Erwachsenenmediziner oder einer Erwachsenenmedi-
zinerin initiiert (L-05). Das entspricht 27% der Teilnehmenden mit durchgefiihrter Leistung L-
02. Nur 72 Teilnehmende sind mit einer vollstandigen Dokumentation zu einem Erwachsen-
enmediziner oder einer Erwachsenenmedizinerin Uberfihrt worden (L-06). Auf Nachfrage
vom FM wurde mitgeteilt, dass alle Teilnehmende, die eine L-04 erhalten hatten, bei dem
vermittelten Leistungserbringer oder der Leistungserbringerin angekommen sein, aber auf-
grund von Kosten-Nutzen Erwagungen mit Blick auf den Verwaltungsaufwand in den Praxen
auf die Dokumentation und das Honorar verzichtet wurde.

Spezifische Leistung nach L-07 wurde 612-mal durch das FM erbracht. Siehe auch Kapitel 4.2
des Evaluationsbericht TransFIT.

6.1 Ergebnisse der Effektevaluation

6.1.1 Primérer Endpunkt: Verringerung der Krankenhausinanspruchnahme (Ziel 1)

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 196 TransFIT Teilnehmenden und 196 ge-
matchten Kontrollversicherten, da nur fiir 196 Versicherte vollstandige Routinedaten vorla-
gen. Der Anteil von Personen, die im Kontrollzeitraum eine vollstationdre Krankenhausbe-
handlung aufwiesen, lag in beiden Gruppen bei 15,82% (N=31). Im Interventionszeitraum hin-
gegen ist eine gegenlaufige Entwicklung zu beobachten. Wahrend sich der Anteil von Perso-
nen mit vollstationdrer Krankenhausbehandlung innerhalb der IG im Vergleich zum Kontroll-
zeitraum um +3,57% erhoht (N=38), sinkt der Anteil innerhalb der KG um -2,04% (N=27). Die
Entwicklungen kénnen der Tabelle 9 entnommen werden.
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Tabelle 9: Krankenhausinanspruchnahme in der Interventions- und Kontrollgruppe nach Interventions- und Kontrollzeitraum.

IG Kontrollzeitraum 196 31 15,82% 2,61% 11,01% 21,69%
Interventionszeitraum 196 38 19,39% 2,83% 14,10% 25,63%
KG Kontrollzeitraum 196 31 15,82% 2,61% 11,01% 21,69%
Interventionszeitraum 196 27 13,78% 2,47% 9,28% 19,41%
Quelle Routinedaten der Krankenkassen

IG = Interventionsgruppe; KG = Kontrollgruppe; N = Anzahl Personen gesamt;
KH = Anzahl Personen mit vollstationarer Krankenhausbehandlung; M = Mittelwert; SE = Standardfehler; KI =
Konfidenzintervall; LO = Untere Grenze; HI = Obere Grenze

Diese Tendenz setzt sich in der Regressionsanalyse der vollstationaren Krankenhausbehand-
lungsbedirftigkeit fort. Die IG weist hier mit einer Odds Ratio von 1,76 eine héhere Kranken-
hausbehandlungsbediirftigkeit als die KG auf. Im Durchschnitt ist die Teilnahme an TransFIT
mit einer Erhéhung der Krankenhauswahrscheinlichkeit um +6,38 % verbunden; diese ist je-
doch auf einem Signifikanzniveau in Hohe von 5 % statistisch nicht signifikant (OR: 1,76; AME:
+6,38 %; p-Wert: 0,080). Das Ziel von TransFIT, den Anteil der Personen mit einer vollstatio-
naren Krankenhausbehandlung signifikant zu verringern, wurde somit nicht erreicht. somit
nicht erreicht.

Zusatzlich wurde untersucht, welchen Einfluss TransFIT auf die Inanspruchnahme von vollsta-
tiondren Krankenhausbehandlungen ausiibt, die im Zusammenhang mit der Einschlussdiag-
nose bzw. der Einschlussindikationsgruppe auftreten. Von 196 Personen der IG weisen 10 Per-
sonen im Kontrollzeitraum eine vollstationare indikationsassoziierte Krankenhausbehandlung
auf (5,10 %). In der KG fallt der Anteil der Personen mit einer vollstationaren indikationsasso-
ziierten Krankenhausbehandlung im Kontrollzeitraum mit 11 Personen etwas hoher aus
(5,61%). Im Interventionszeitraum erhoht sich der Anteil der Personen mit einer indikations-
spezifischen Krankenhausbehandlung in der IG um 1,02 % auf 6,12 % (auf 12 Personen). In der
KG geht der Anteil der Personen mit einer indikationsspezifischen Krankenhausbehandlung
dagegen auf 2,55 % zurlick (auf 5 Personen). (Siehe auch Tabellen 15 und 17 des Evaluations-
bericht TransFIT.)

Zudem legen die Ergebnisse nahe, dass die Teilnahme an TransFIT mit einer erhéhten indika-
tionsassoziierten vollstationaren Krankenhauswahrscheinlichkeit verbunden ist. Die Odds Ra-
tio der 1G belauft sich auf 3,94. Im Durchschnitt weisen Personen der |G eine um 3,46% hohere
Krankenhauswahrscheinlichkeit auf. Der Unterschied ist allerdings auf einem Signifikanzni-
veau von 5% statistisch nicht signifikant (OR Merkmal /G: 3,94; AME: +3,46%; p-Wert: 0,063).
In einzelnen Einschlussindikationsgruppen fallen die Fallzahlen sehr gering aus, weshalb die
Schatzwerte fir den Zusammenhang zwischen Einschlussindikationsgruppe und der indikati-
onsassoziierten vollstationdaren Krankenhausbehandlungsbedirftigkeit mit hoher Unsicher-
heit verbunden sind. Diese lassen sich demnach nur eingeschrankt interpretieren. Fur finf
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Einschlussindikationsgruppen konnte der Einfluss auf die indikationsassoziierte Krankenhaus-
behandlungsbedirftigkeit aufgrund der geringen Fallzahl nicht quantifiziert werden. Siehe
auch Tabelle 17 des Evaluationsbericht TransFIT.

AbschlieBend lasst sich festhalten, dass die Teilnahme an TransFIT mit einer im Vergleich zur
KG etwas hoheren allgemeinen Krankenhauswahrscheinlichkeit verbunden ist. Auch bei den
indikationsspezifischen Krankenhausbehandlungen fallt die Krankenhauswahrscheinlichkeit
bei TransFIT-Teilnehmenden tendenziell héher als in der KG aus. Die Effekte sind jedoch sta-
tistisch nicht signifikant. Zufallsbefunde sind demnach nicht auszuschlief3en. Ein positiver Ein-
fluss von TransFIT auf die Krankenhausbehandlungsbedurftigkeit kann nicht belegt werden.
Somit kann die Hypothese, dass die Teilnahme an TransFIT zu einer Reduzierung der Kranken-
hausinanspruchnahme innerhalb eines Zeitraums von zwo6lf Monaten ab dem Einschluss in das
Programm flhrt, statistisch nicht bestatigt werden.

6.1.2 Sekundédrer Endpunkt: Vermeidung von Versorgungsbriichen und -abbriichen
(ambulante Arztkontakte; Ziel 2a)

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 201 TransFIT Teilnehmenden und 201 ge-
matchten Kontrollversicherten, da nur fiir 201 Versicherte vollstandige Routinedaten vorla-
gen.

Uber den Vorbetrachtungszeitraum von vier Quartalen hatten 196 Teilnehmende (IG) und alle
201 Versicherten der KG mindestens einen ambulanten Behandlungsfall. Hieraus ergeben sich
im Vorbetrachtungszeitraum fiir die IG 732 und die KG 700 Quartale. Die IG hatte demnach
eine hohere Kontaktfrequenz. Fir die IG hat in 91% aller Quartale im Vorbetrachtungszeit-
raum ein ambulanter Arztkontakt stattgefunden und in der KG in 87,1% der Quartale. Bezogen
auf ein Versichertenquartal im Vorbetrachtungszeitraum hatten TransFIT Teilnehmenden 2,61
ambulante Behandlungsfalle und Versicherte der KG 2,26 Falle. Im Nachbetrachtungszeitraum
hatten 197 Teilnehmende und 195 Kontrollversicherte mindestens einen ambulanten Behand-
lungsfall. Der Anteil der Versichertenquartale mit einem ambulanten Behandlungsfall steigt in
der IG um zwei Prozentpunkte auf 93,3% und sinkt in der KG um 2,7 Prozentpunkte auf 84,4%.
Der Abstand zwischen IG und der KG nimmt demnach im Nachbetrachtungszeitraum von 4,0
Prozentpunkten auf 4,9 Prozentpunkte leicht zu.

Das gleiche Bild ergibt sich mit Blick auf die Fallzahlen. Bezogen auf ein Versichertenquartal
hatten die Teilnehmenden 2,61 ambulante Behandlungsfalle im Vorbetrachtungszeitraum
und 2,68 Falle in einem Quartal des Nachbetrachtungszeitraums (+0,07 ambulanten Behand-
lungsfallen je Quartal und Versicherten). In der KG sinkt die Zahl der Behandlungsfalle von
2,26 Féllen in einem Quartal des Vorbetrachtungszeitraums auf 2,18 Falle in einem Quartal
des Nachbetrachtungszeitraums (-1,76 ambulante Behandlungsfalle; siehe auch Tabelle 18 im
Evaluationsbericht TransFIT). In der Analyse des ambulanten Behandlungsgeschehens deutet
sich somit ein positiver Programmeffekt nach dem Programmeinschluss an. Im Zuge der Pro-
grammteilnahme kommt es bei den Teilnehmenden zu einer Zunahme an Arztkontakten und
der Abstand in der Inanspruchnahme ambulanter arztlicher Leistungen vergroRert sich. Somit
bestatigt sich hier, dass der Anteil an Patient:innen, der innerhalb von 12 Monaten die krank-
heitsspezifisch definierte Zahl von Kontakten zum Versorgungssystem hat, in der IG hoher ist
als in der KG. Die Hypothese kann statistisch jedoch nicht bestatigt werden.

6.1.3 Sekunddrer Endpunkt: Vermeidung von Versorgungsbriichen und -abbriichen
(Arzneimittelverordnungen; Ziel 2b)
6.1.3.1 Indikationsgruppe Asthma

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 51 TransFIT Teilnehmenden und 51 ge-
matchten Kontrollversicherten, da nur fiir 51 Versicherte vollstandige Routinedaten vorlagen.
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Vor Programmeintritt fand bei der IG schon zu einem groReren Anteil eine Arzneimittelthera-
pie als in der KG statt. Auch die verordneten Wirkstoffmengen (in DDD) sind in der IG gréRBer.
Dieser Unterschied ist moglicherweise in einer unterschiedlichen Verteilung der Schwere-
grade des Asthmas in den beiden Gruppen begriindet. Nach Programmeintritt wird der Unter-
schied im Anteil der Versicherten mit Verordnung kleiner und betragt dann 15,7 Prozent-
punkte (vorher 25,5 %punkte; siehe auch Tabelle 19 im Evaluationsbericht TransFIT). Somit
bestatigt sich flr diese Indikationsgruppe die Annahme, dass der Anteil an Patient:innen, der
innerhalb von 12 Monaten die krankheitsspezifisch definierte Zahl von Arzneimittelverord-
nung (gemessen als DDD) aufweist, in der IG hoher ist als in der KG. Die Hypothese kann sta-
tistisch jedoch nicht bestatigt werden.

6.1.3.2 Indikationsgruppe Allergische Rhinopathie

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 26 TransFIT Teilnehmenden und 26 ge-
matchten Kontrollversicherten, da nur fiir 26 Versicherte vollstandige Routinedaten vorlagen.
Bei dieser Indikationsgruppe haben im Vorbetrachtungszeitraum mehr Teilnehmende als Kon-
trollversicherte eine Verordnung aus einer der untersuchten Wirkstoffgruppen erhalten (53,8
% vs. 34,6 %). Auch die Summe der DDD Uber alle Wirkstoffgruppen ist in der IG groRer als in
der KG. Insbesondere durch die Betrachtung mehrerer Wirkstoffgruppen sind die absoluten
Unterschiede zwischen IG und der KG schwer zu interpretieren. Die Unterschiede im Vorher-
Nachher Vergleich gleichen allerdings die unterschiedlichen Ausgangssituationen im Verord-
nungsgeschehen wieder aus und ermdglichen dadurch den Vergleich der beiden Gruppen. Der
Anteil der Versicherten mit Verordnung in den beiden Gruppen verandert sich im Vorher-
Nachher Vergleich nicht. Der Unterschied in den Verordnungsmengen geht hingegen etwas
zurick (siehe auch Tabelle 20 im Evaluationsbericht TransFIT). Somit bestatigt sich fiir diese
Indikationsgruppe die Annahme, dass der Anteil an Patient:innen, der innerhalb von 12 Mo-
naten die krankheitsspezifisch definierte Zahl von Arzneimittelverordnung (gemessen als
DDD) aufweist, in der IG héher ist als in der KG. Die Hypothese kann statistisch jedoch nicht
bestatigt werden.

6.1.3.3 Indikationsgruppe Diabetes Mellitus Typ 1

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 10 TransFIT Teilnehmenden und 14 ge-
matchten Kontrollversicherten. Da innerhalb dieser Indikationsgruppe kein 1:1 Matching
stattgefunden hat, unterscheidet sich die Zahl der Versicherten in der IG und KG leicht. Die
Analyse des Verordnungsgeschehens zeigt in beiden Gruppen eine durchgangige Versorgung
(100%) mit Insulin Gber den gesamten Zeitraum vor und ab Programmeintritt (siehe auch Ta-
belle 21 des Evaluationsbericht TransFIT). Auch die Verordnungsmengen passen zu dem phy-
siologischen Insulinbedarf bei Jugendlichen (1 bis 1,5 I.E./KG Korpergewicht). Versorgungsli-
cken in der Gruppe der Jugendlichen mit einer Einschlussdiagnose Diabetes Mellitus Typ 1
liegen demnach schon im Vorbetrachtungszeitraum nicht vor. Somit bestatigt sich fir diese
Indikationsgruppe die Hypothese nicht, dass der Anteil an Patient:innen, der innerhalb von 12
Monaten die krankheitsspezifisch definierte Zahl von Arzneimittelverordnung (gemessen als
DDD) aufweist, in der IG hoher ist als in der KG. Der Effekt ist jedoch statistisch nicht signifi-
kant.

6.1.4 Sekundarer Endpunkt: Entwicklung der GKV-Leistungsausgaben

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 196 TransFIT Teilnehmenden und 196 ge-
matchten Kontrollversicherten, da nur fiir 196 Versicherte vollstdndige Routinedaten vorla-
gen. Fir alle Leistungsbereiche, auBer Hilfsmittel, fielen in der IG im Interventionszeitraum
hohere Kosten als in der KG (siehe Tabelle 10). Fiir den Bereich der ambulanten Behandlungen
und Arzneimittelverordnungen entsprechen die Ergebnisse den Erwartungen. Wahrend die
Kosten in diesen Leistungsbereichen in der IG leicht ansteigen (+10,42 € bzw. +2,25 €), sind
die Kosten in der KG leicht ricklaufig (-41,34 € bzw. -331,78 €). Da eines der Ziele von TransFIT
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die Starkung einer kontinuierlichen und leitliniengerechten Behandlung ist, sind die erhéhten
Behandlungskosten in diesen Leistungsbereichen plausibel. Jedoch fallen auch die durch-
schnittlichen Kosten fir stationare Behandlungen in der IG héher aus als in der KG (1.458,02
€ bzw. 1.252,31€). Bei den Leistungsausgaben fiir stationdre Krankenhausbehandlungen ist
eine gegenldufige Entwicklung zu beobachten. In der IG steigen die durchschnittlichen Be-
handlungskosten im Interventionszeitraum im Vergleich zum Kontrollzeitraum um +458,87 €,
in der KG sinken die Behandlungskosten um -1.303,88 €. Bei den Hilfsmitteln wird eine umge-
kehrte gegenldufige Entwicklung der Behandlungskosten verzeichnet. Wahrend sich in der IG
im Zeitvergleich die durchschnittlichen Hilfsmittelausgaben verringern (-202,51 €), steigen
diese in der KG (+680,14 €). Im Leistungsbereich Heilmittelverordnungen liegen in beiden Teil-
gruppen nur geringfligige Veranderungen vor.

Tabelle 10: Mittlere Behandlungskosten im Interventionszeitraum (in Euro)

IG l'fjrsgke"ha”s'beha”d' 196 1.458,02 441,61 744,77 2.443,90

Ambulante Behand-

lung 146 913,71 87,37 755,98 1.096,08
Arzneimittel 195 1.643,39 323,64 1.056,03 2.315,46
Heilmittel 97 308,44 81,49 162,06 478,86
Hilfsmittel 97 541,07 171,69 244,73 910,59
GKV Gesamtkosten 96 5.157,64 963,01 3.523,14 7.247,08
Krankenhausbehand- 196 1.252,31 382,36 596,48 2.078,57

KG lung
ﬁ:::”'a"te Behand- 146 681,88 60,01 570,15 804,16
Arzneimittel 195 345,97 52,81 254,55 459,87
Heilmittel 97 217,62 78,10 81,94 384,44
Hilfsmittel 97 1.41621 777,59 262,28 3.191,91
GKV Gesamtkosten 96 4,230,45 1.232,80 2.152,01 6.912,46

Quelle: Routinedaten der Krankenkassen

Anmerkung: IG = Interventionsgruppe; KG = Kontrollgruppe; N = Anzahl Personen gesamt
M = Mittelwert; SE = Standardfehler; Kl = Konfidenzintervall; LO = Untere Grenze; Hl = Obere Grenze
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Die GKV-Gesamtkosten steigen in der IG um durchschnittlich +813,09 €, wahrend in der KG
ein Rickgang der Gesamtkosten in Hohe von 2.827,75 € zu beobachten ist. Die GKV-Gesamt-
kosten setzen sich zusammen aus der Summe der Behandlungskosten Uber alle Leistungsbe-
reiche. Bei der Interpretation der Ergebnisse ist zu bericksichtigen, dass fur die Bestimmung
der GKV-Gesamtkosten nur Personen berlicksichtigt werden kénnen, bei denen fir alle Leis-
tungsbereiche Angaben zu Behandlungskosten in den Routinedaten vollstandig vorliegen. Da-
her unterscheiden sich die ausgewiesenen durchschnittlichen GKV-Gesamtkosten von der
Summe der Mittelwerte Uber alle Leistungsbereiche.

Bei einer ergdanzenden Regressionsanalyse wird fiir die jeweiligen Leistungsausgaben des Vor-
jahres sowie die Einschlussindikationsgruppe kontrolliert. Im Leistungsbereich Arzneimittel-
verordnungen fallen in der IG statistisch signifikant hohere Ausgaben an. Der Unterschied be-
l[auft sich auf +594,64 € (p-Wert: 0,004). In den Ubrigen Leistungsbereichen bestehen keine
statistisch signifikanten Unterschiede zwischen IG und KG (siehe Tabelle 11).

Ein positiver Einfluss von TransFIT im Hinblick auf eine Verringerung der stationdren Behand-
lungskosten oder der GKV-Leistungsausgaben insgesamt kann nicht belegt werden. Somit
kann die Hypothese, dass die Teilnahme an TransFIT zu einer Reduzierung der genannten Kos-
ten flhrt, statistisch nicht bestatigt werden.

Tabelle 11 Interventionseffekt auf die Hohe der Behandlungskosten

Krankenhausbehandlung 392 552,93 604,90 -632,65 1.738,52 0,361

Ambulante Behandlung 292 186,09 99,49 -8,90 381,09 0,062

Arzneimittel 390 594,64 207,20 188,53 1.000,75 0,004

Heilmittel 194 -4,81 54,67 -111,95 102,34 0,930

Hilfsmittel 194 - 858,29 - 908,85 0,369
773,36 2.455,58

GKV Gesamtkosten 192 666,71 1.595,75 - 3.794,32 0,677

2.460,89
Quelle: Routinedaten der Krankenkassen
Anmerkung: N = Fallzahl; b = Schatzwert des Regressionskoeffizienten; SE = Standardfehler des Schatzwertes;

KI = Konfidenzintervall; LO = Untere Grenze; HI = Obere Grenze; n = 1.372

6.1.5 Sekundarer Endpunkt: Verbesserung der Selbstmanagementkompetenz

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 267 bis 270 giiltige Antworten zu den un-
terschiedlichen IMS-mod-Skalen von TransFIT Teilnehmenden. 27 Teilnehmende im Alter bis
14 Jahre gaben eine giiltige Antwort, 49 Teilnehmende im Alter 14 bis 15 Jahre, 87 Teilneh-
mende im Alter 16 bis 17 Jahre und 100 Teilnehmende im Alter ab 18 Jahren. Bei den meisten
Skalen des IMS-mod zeigt sich in Bezug auf das Alter jeweils ein kontinuierlicher Anstieg der
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Adhéarenzbarrieren von der untersten Altersgruppe bis zu den 16- bis 17-jahrigen. In der
hochsten Altersgruppe (18 und élter) sinken die Skalenmittelwerte wieder etwas ab.

Insbesondere in den beiden unteren Altersgruppen treten ferner teilweise ausgepragte Ge-
schlechtsunterschiede auf, wobei die Madchen meist hohere Skalenwerte erreichen. Bei kei-
ner IMS Skala zeigt sich zudem ein signifikanter Einfluss der Indikationsgruppenzugehdérigkeit,
wenn die Effekte von Alters- und Geschlechtsaufbau kontrolliert werden.

Bei der Langsschnittstichprobe fallt auf, dass die Skalenmittelwerte bei der Eingangsuntersu-
chung, abgesehen von der Subskala Verleugnung/fehlendes Vertrauen, durchgangig deutlich
niedriger liegen als in der gesamten Stichprobe. Somit beteiligten sich an der Langsschnitt-
Erhebung liberproportional viele Patient:innen mit initial bereits hoherer Selbstmanagement-
kompetenz. Die T-Tests fur verbundene Stichproben zeigen keinen signifikanten Effekt im Ver-
gleich der Eingangs- und Abschlussuntersuchung. Somit konnte die Hypothese, dass eine Teil-
nahme an TransFIT die Selbstmanagementkompetenz der Teilnehmenden erhoéht, statistisch
nicht bestatigt werden. Detaillierte Angaben zu den Skalenwerten kénnen dem Kapitel 4.3.6
des Evaluationsbericht TransFIT entnommen werden.

6.1.6 Sekundarer Endpunkt: Familiare Belastung

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 276 bis 284 giiltigen Antworten zu den un-
terschiedlichen FaBel-Skalen von TransFIT Teilnehmenden. Im Rahmen der Analysen wurde
der Einfluss verschiedener Faktoren auf die Skalenwerte des FaBel-Fragebogens gepriift. Diese
waren das Alter der Mutter, der Migrationshintergrund (Muttersprache des Kindes ist nicht
Deutsch) sowie das Vorhandensein eines weiteren Kindes mit chronischer Erkrankung im
Haushalt:

1. Das Alter der Mutter zeigt dabei keine signifikanten Zusammenhange mit den Ska-
lenmittelwerten.

2. Auf drei Skalen weisen die Familien mit Migrationshintergrund im Vergleich zu Fa-
milien, fiir deren Kinder Deutsch als Muttersprache angegeben wurde signifikant
hohere Belastungswerte auf: Belastung-Total (29,7 vs. 22,6, F=5,58, d.f.=1/280, p
< .05), Tdgliche soziale Belastung (29,9 vs. 21,6, F=6,02, d.f.=1/282, p < .05), Per-
sonliche Belastung (38,9 vs. 26,2, F=8,88, d.f.=1/275, p < .01).

3. Familien, in denen neben dem Indexkind noch ein weiteres Kind mit einer chroni-
schen Erkrankung lebt, weisen auf folgenden Skalen signifikant hohere Werte auf:
Belastung-Total (28,5 vs. 22,1, F=6,07, d.f.=1/280, p < .05), Tdgliche soziale Belas-
tung (28,2 vs. 21,2, F=5,96, d.f.=1/282, p < .05), Finanzielle Belastung (27,0 vs. 16,7,
F=8,09, d.f.=1/275, p < .01), Belastung Geschwisterkinder (20,9 vs. 12,7, F=8,75,
d.f.=1/205, p < .01).

Es wurde kein signifikanter Effekt der Zugehorigkeit des Kindes zu einer bestimmten Indikati-
onsgruppe auf die Skalen des FaBel-Fragebogens verzeichnet.

Der Vergleich der Werte der Eltern bei der Eingangsbefragung zwischen Ldngsschnittstich-
probe und der Gesamtstichprobe der Eingangsbefragung zeigt in Bezug auf die Subskalen Be-
lastung Geschwisterkinder und Probleme Bewiiltigung deutlich niedrigere Ausgangswerte in
der Langsschnittstichprobe. Auch bei den (ibrigen Skalen zeigt sich eine leichte Selektivitat in
Richtung einer geringeren Ausgangsbelastung bei den Befragten der Langsschnittstichprobe.
Wie bereits bei den Auswertungen der Patient:innenbefragung beobachtet, trifft somit auch
auf die befragten Eltern eine Uberproportionale Beteiligung von geringer belasteten Familien
an der langsschnittlichen Untersuchung zu. Die T-Tests fiir verbundene Stichproben zeigen
jedoch keine signifikante Veranderung liber die Zeit. Detaillierte Angaben zu den Skalenwer-
ten kdnnen dem Kapitel 4.3.7 des Evaluationsbericht TransFIT entnommen werden.
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Insgesamt zeigt der Vergleich der Skalenmittelwerte zwischen Eingangs- und Abschlussbefra-
gung keine signifikanten Unterschiede. Somit kann die Hypothese, dass die Teilnahme an
TransFIT zu einer Reduzierung der familidaren Belastung beitragt, statistisch nicht bestatigt
werden.

6.1.7 Sekundarer Endpunkt: Verbesserung der Lebensqualitat

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe von 256 bis 277 gliltigen Antworten zu den un-
terschiedlichen KINDL-Skalen von TransFIT-Teilnehmenden. Zur Einordnung der Messwerte
der TransFIT-Teilnehmenden kdnnen die im Rahmen der ersten BELLA-Studie (Zeitraum 2003
bis 2006) ermittelten Normwerte (Selbstberichtsform des KINDLR) fiir die 14- bis 17-jahrigen
herangezogen werden (Ravens-Sieberer et al. 2008): Demnach liegt der Mittelwert fiir den
Total-Score mit 72,8 etwas hoher als in der BELLA-Studie (71,5). Auf den Subskalen Kérperli-
ches bzw. Psychisches Wohlbefinden zeigen die TransFIT-Teilnehmenden etwas niedrigere
Mittelwerte als die Probanden der BELLA-Studie (68,5 bzw. 80,5), ebenso auf der Subskala
Freunde (BELLA: 75,2). Bei den Ubrigen Subskalen zeigen die TransFIT Patient:innen héhere
Mittelwerte (Selbstwert, BELLA: 59,9; Familie, BELLA: 81,1; Schule: BELLA: 64,2).

Beziiglich des Alters zeigt sich beim Total-Score und den Subskalen Kérperliches bzw. Psychi-
sches Wohlbefinden sowie Erkrankung tendenziell ein Riickgang der Skalenmittelwerte mit zu-
nehmendem Alter. Umgekehrt verhalt es sich bei der Subskala Selbstwert. Die tbrigen Skalen
lassen keine klare altersabhangige Tendenz erkennen.

Auch Geschlechtsunterschiede lassen sich identifizieren: Auf allen Skalen (ausgenommen Fa-
milie und Freunde) weisen die weiblichen Befragten eine niedrigere Lebensqualitat auf als die
mannlichen Befragten. Besonders ausgepragt ist der Unterschied auf den Subskalen Kérperli-
ches Wohlbefinden und Selbstwert.

Analysiert wurde zudem, wie sich der Skalenmittelwert der Befragten mit Zugehorigkeit zu der
Indikationsgruppe im Vergleich zu allen Ubrigen Befragten verdandert, wobei Unterschiede in
der Zusammensetzung nach Alter und Geschlecht jeweils kontrolliert werden. Die niedrigste
Lebensqualitat auf der Gesamtskala (Total-Score) weisen demnach die Patient:innen der Indi-
kationsgruppe , Intelligenz- und Entwicklungsstérungen” auf. Die Zugehorigkeit zu dieser Indi-
kationsgruppe fiihrt zu einem signifikanten Unterschied gegentiber allen Gbrigen Patient:in-
nen (p < .05). Die geringere Lebensqualitat dieser Patient:innen wird vor allem durch die sig-
nifikant niedrigeren Werte auf den KINDLR-Subskalen Freunde und Schule bedingt. Darliber
hinaus zeigt sich nur bei der Indikationsgruppe , Verhaltens- und emotionale Stérungen” ein
signifikanter Effekt (geringerer Wert auf der Subskala Familie, p < .05). Auf der fir die Ziele
von TransFIT besonders relevanten Zusatzskala Erkrankung unterscheiden sich die fiinf am
starksten besetzten Indikationsgruppen sowie die Restgruppe nur geringfligig. Diese Unter-
schiede sind zudem nicht signifikant.

Insgesamt zeigt der T-Test einen signifikanten Riickgang des Messwerts nur auf der Subskala
Psychisches Wohlbefinden (um 4,1 Punkte, p <.01), die librigen Veranderungen sind nicht sig-
nifikant. Der Total Score der Lebensqualitat nimmt im Zeitverlauf sogar ab (-1,3). Somit konnte
die Hypothese, dass eine Teilnahme an dem Projekt TransFIT die Lebensqualitat der Teilneh-
menden erhoéht, statistisch nicht bestatigt werden. Detaillierte Angaben zu den Skalenwerten
konnen dem Kapitel 4.3.5 des Evaluationsbericht TransFIT entnommen werden.
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6.2 Endpunkte der Prozessevaluation

6.2.1 Versorgungsbedarfe und Unterstiitzungsleistungen durch das FM

Im Rahmen der 724 erfolgten Eingangsassessments (L-02) wurde durch das FM der Versor-
gungs- und Unterstiitzungsbedarf ermittelt. In einigen Fallen ergab sich spezifischer Unter-
stitzungsbedarf erst im Laufe der Begleitung und wurde dann anlassbezogen erbracht. Der
dokumentierte und realisierte Unterstlitzungsbedarf im Rahmen von L-02 kann Tabelle 12
entnommen werden.

Tabelle 12: Ermittelte Bedarfe und erbrachte Leistungen durch das Fallmanagement (Anzahl Patient:innen in der jeweiligen
Kategorie)

Keine Unterstiitzung 3 4

Begleitung ohne spezifisches

Themenfeld 408 310
1 bis 4 Themenfelder 313 410
Gesamt 724 724

Hierbei wurde der Unterstitzungsbedarf fiir verschiedene Themenfelder identifiziert (siehe
Tabelle 13). Neben der kontinuierlichen Begleitung durch das FM wurden die meisten Leistun-
gen durch das FM im Themenfeld ,,Umgang mit dem Gesundheitswesen” erbracht. Ein weite-
res Themenfeld, in dem die Patient:innen besonders stark unterstiitzt wurden war die , Tran-
sitionsbegleitung”.

Insgesamt kam es im Themenschwerpunkt ,Umgang mit dem Gesundheitswesen” zu 213 Be-
ratungen, 32 intensiven Beratungen und 11 Mehrfachberatungen der Patient:innen und deren
Familien. Die genaue Anzahl erbrachter Leistungen kategorisiert nach Themenschwerpunkten
kann der Tabelle 13 entnommen werden.

Tabelle 13: Erbrachte Leistungen des Fallmanagements kategorisieret nach Themenschwerpunkten

Themenschwerpunkt:

TransFIT begleitend 538 529 59 0 2 57 0 0 3

Umgang mit dem

Gesundheitswesen 205 1 213 32 11 1 1 6 220
Transitionsprozess 181 180 162 6 9 161 0 0 5
Selbstmanagement 45 0 21 23 1 0 1 3 0
J‘fx:ﬁ:‘g gl;erl'(rdaiﬁkung 28 1 15 12 1 2 0 1 0
Sozialrechtliche Themen 26 0 8 14 4 0 0 1 0
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Erndhrung und Bewe-

23 0 12 4 7 0 5 7 0

gung
Psychol. Unterstiitzung 21 0 13 5 3 0 0 5 11
Familienbezogene

. 18 0 8 9 1 0 0 5 1
Unterstiitzung
Schule/AusblIdungl 15 0 7 3 0 1 0 0 0
und Berufsvorbereitung
Sexualitat und Drogen 2 0 1 1 0 1 0 0 0
Wohnkonzepte 2 0 0 2 0 0 0 0 0
Gesamt 711 519 116 39 223 7 28 240

Quelle: Fallmanagement-Datenbank; N = 724

6.2.2 Entwicklung und Einhaltung eines Versorgungspfades

Die vier interviewten Fallmanagerwertet den hohen Anteil von 30-40 % eingeschlossenen Pa-
tient:innen, bei denen die Einschlussdiagnosen nicht mehr aktuell waren bzw. die keinen drin-
genden Unterstlitzungsbedarf hatten als ein zentrales Problem des Projekts. Auch diese Teil-
nehmenden wurden alle fur das Eingangsassessment (L-02) und i.d.R. auch im weiteren Ver-
lauf erneut kontaktiert, um nach neu aufgetretenen Bedarfen zu fragen. Dies fliihrte ange-
sichts der Ballung der Programmeinschliisse am Ende der Einschlussphase dazu, dass fir die
Teilnehmenden mit tatsachlichem Unterstitzungsbedarf zu wenig Zeit zur Verfiigung stand.
Aus Sicht des FM hatten groBere Effekte realisiert werden kbnnen, wenn nur geeignete Pati-
ent:innen bzw. Familien, d.h. solche mit nennenswertem Unterstiitzungs- und Beratungsbe-
darf aufgrund einer chronischen Erkrankung, eingeschlossen worden waren. Zudem waére
eine umfangreichere Information der Familien (iber die Ziele des Projekts bzw. die Unterstiit-
zungsmoglichkeiten durch die KuJ-Praxen vor dem Erstkontakt sinnvoll gewesen. Siehe auch
Kapitel 4.4.2 des Evaluationsbericht TransFIT.

6.2.3 Akzeptanz und Zufriedenheit mit der Unterstiitzung durch das FM und den Tele-
kommunikationsmaoglichkeiten

Die Analysepopulation bildet eine Stichprobe aus Angaben von 131 Eltern und 102 KuJ, die
ihre Teilnahme an TransFIT bewertet haben.

6.2.3.1 Akzeptanz und Zufriedenheit

Der grofite Teil der Eltern sowie der KuJ gibt an, dass es ihnen leichtgefallen ist, ein Vertrau-
ensverhaltnis zum FM aufzubauen. Den Eltern fiel es hierbei zu einem gréReren Teil leichter,
ein Vertrauensverhaltnis aufzubauen. Die KulJ sind zu einem grofReren Anteil als die Eltern un-
entschieden. Eine breite Zustimmung findet sich sowohl bei Eltern wie auch bei den KulJ dazu,
dass sich das FM geniigend Zeit genommen hat, tiber Probleme zu sprechen. Auch hier findet
sich bei Eltern eine noch groRere Zustimmung als bei KuJ (Eltern 84 % stimme zu/stimme voll
und ganz zu; Kinder 71 %). Vier weitere Aussagen bezogen sich auf den eigenen Umgang mit
der Erkrankung bzw. der Erkrankung des Kindes sowie dadurch auftretende Probleme und in-
wieweit sich hierbei die Unterstitzung des FM forderlich ausgewirkt hat. Besonders positiv
bewerten die befragten Familien die Unterstitzung des FM in Bezug auf den Umgang mit der
Erkrankung des Kindes. Zwei Aussagen stimmen die befragten Kul starker zu als die Eltern:
,Durch die Unterstiitzung des FMs konnte ich durch die Erkrankung entstandene Probleme
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leichter 16sen” und ,,Ich habe durch das FM einen selbststandigeren Umgang mit meiner Er-
krankung gelernt.” Die Zustimmung der Eltern zu diesen beiden Aussagen féllt nur geringfiigig
niedriger aus. Die Bereitschaft, eine TransFIT Teilnahme Freunden oder befreundeten Fami-
lien weiterzuempfehlen fallt zu groRen Anteilen sehr positiv aus. Siehe auch Abbildung 10 des
Evaluationsbericht TransFIT.

6.2.3.2 Telekommunikation

In Bezug auf die Praferenzen der Telekommunikationsmoglichkeiten zeigt sich deutlich, dass
eine Praferenz der Teilnehmenden zum telefonischen Kontakt besteht. 86% der Eltern und
rund 64% der KuJ bevorzugten den Kontakt per Telefon. Dieses Ergebnis deckt sich mit den
Einschatzungen des FM, die im Rahmen des Interviews erhoben wurden. Allerdings bewerten
32 % der Eltern und 23% der KulJ auch die Méglichkeiten der Kommunikation tGber eine Mess-
enger App als Erleichterung flir den Austausch. Als wenig oder gar nicht hilfreich bewerten
viele Familien den Austausch lber Videotelefonie. Siehe auch Tabelle 45 des Evaluationsbe-
richt TransFIT.

7. Diskussion der Projektergebnisse

Die hier dargestellten Ergebnisse unterliegen verschiedenen Limitationen, die bei deren Be-
wertung zu bericksichtigen sind. Aufgrund des heterogenen Einschlussdiagnosespektrums
und der Tatsache, dass die Teilnehmenden mit vielfdltigen Kombinationen der Einschlussdiag-
nosen in das Programm eingeschrieben waren, war die Bildung der KG erschwert. Eine exakte
Ubereinstimmung von IG und KG war nicht fiir alle Einschlussdiagnosekonstellationen még-
lich.

Die Validierung der Befragungsergebnisse zur Krankenhausinanspruchnahme, durch Abgleich
mit den Routinedaten der Krankenkassen TK und DAK-Gesundheit, hat ergeben, dass der Un-
terschied in den beiden Erhebungsmethoden (Elternbefragung vs. Routinedatenerhebung) zu
abweichenden Ergebnissen fiihrt. Der Vergleich der Krankenhausinanspruchnahme erfolgte
daher fir beide Gruppen einheitlich auf Basis von Routinedaten, die allerdings nur fir einen
Teil der Teilnehmenden zur Verfliigung standen. Die Untersuchungspopulation fir den pri-
madren Endpunkt war daher deutlich kleiner als urspriinglich geplant.

Im Evaluationsdesign war fiir die Untersuchung der Endpunkte Verbesserung der Selbstma-
nagementkompetenz (Ziel 3) und Reduktion der familidren Belastung (Ziel 4) ein systemati-
scher Vorher-Nachher Vergleich ohne KG-Vergleich vorgesehen. Durch das Auftreten der
Corona-Pandemie zwischen den beiden Untersuchungszeitpunkten ist eine wesentliche zu-
satzliche Belastung fiir die Teilnehmenden und deren Familien zwischen den Vergleichszeit-
punkten aufgetreten, die etwaigen positiven Effekten durch das Projekt ggf. entgegengewirkt
hat. Durch das gewadhlte Untersuchungsdesign war es nicht méglich, beide Effekte voneinan-
der zu trennen.

Eine weitere Einschrdankung besteht darin, dass durch die Ballung der Programmeinschreibun-
gen zum Ende des Rekrutierungszeitraums der Untersuchungszeitraum praktisch fiir alle Teil-
nehmenden mit dem Interventionszeitraum {bereinstimmt, Nachbetrachtungszeitraume
konnten nicht untersucht werden. Mittel- und langfristige Effekte, die insbesondere fiir die
verbesserte Versorgungskontinuitat der Teilnehmenden im Vergleich zur KG zu erwarten sind,
konnten daher nicht betrachtet werden.

Zudem sollten die Teilnehmenden Leistungserbringer:innen bei der Dokumentation von L-05
und L-06 vermerken, wenn im Zusammenhang mit der Leistungserbringung per OVT Beson-
derheiten oder Auffélligkeiten aufgetreten sind. Ebenfalls wurde Raum fiir weitere Hinweise
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zur OVT gegeben. Dem Fallmanagement liegt keine derartige Dokumentation vor. Der BVKIJ-S.
liegt ebenfalls keine diesbezligliche Dokumentation vor. Es ist daher nicht nachvollziehbar, ob
diese MalRnahme tatsachlich zur kontinuierlichen Umsetzung der Versorgung beigetragen hat.
Da aber keine negativen Berichte das Fallmanagement oder die BVKIJ-S. erreichten, kann da-
von ausgegangen werden, dass die Einflihrung der OVT die kontinuierliche Versorgung nicht
behindert hat.

TransFIT sollte eine neue Versorgungsform zur Begleitung von chronisch kranken jugendlichen
Patient:innen und deren Familien durch ein telematisch arbeitendes FM sowie das Angebot
von spezifischen SchulungsmaBnahmen erproben. In Bezug auf die fiir TransFIT spezifizierten
Endpunkte — Reduktion der Krankenhausinanspruchnahme, Verbesserung der Versorgungs-
kontinuitat, Reduktion der GKV-Leistungsausgaben, Verbesserung der Selbstmanagement-
kompetenz und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt, Reduktion der Belastung der Fa-
milien — konnte die Evaluation keine statisch gesicherten Effekte nachweisen. Der Verlauf des
TransFIT-Projekts wich in mehreren Aspekten von dem eigentlich geplanten Ablauf ab, so dass
fraglich ist, inwieweit die Evaluationsergebnisse im Sinne eines Scheiterns des Interventions-
ansatzes von TransFIT gewertet werden kdnnen. Ursachen hierfiir waren insbesondere fol-
gende:

e In TransFIT sollten Patient:innen eingeschlossen werden, bei denen mindestens eine
der Einschlussdiagnosen vorlag und die aufgrund dessen einen ,besonderen Versor-
gungsbedarf” aufwiesen. Diese Einschlusskriterien sind nicht konsequent umgesetzt
worden. In den ersten 18 Monaten der Rekrutierung sind aufgrund der Eingrenzung
auf Versicherte von nur zwei Krankenkassen wenig Patient:innen eingeschlossen wor-
den. Nach Offnung fiir alle GKV-Versicherten wurden in der verbleibenden Rekrutie-
rungszeit kompensatorisch auch zahlreiche Patient:innen eingeschlossen, bei denen
zwar eine Einschlussdiagnose vorlag, die aber keinen besonderen Unterstiitzungsbe-
darf aufwiesen. Die kommunikative Herausforderung, fir das Vorhaben zu werben und
gleichzeitig zu einer moglichst zielgenauen Einschreibung aufzufordern, konnte bei der
Rekrutierung durch Kinder- und Jugendarzte und -arztinnen nur eingeschrankt umge-
setzt werden. Die mangelnde Fokussierung bei der Rekrutierung zeigt sich in den er-
hobenen Daten in vielfacher Weise: Die Kennwerte zur Versorgungskontinuitat sind
bereits bei Einschluss bei vielen Teilnehmenden nahezu optimal und auch die Befra-
gungsdaten zu Selbstmanagementkompetenz, Lebensqualitdt und Belastung der Fami-
lien deuten auf eine bereits initial vielfach gut versorgte Population mit wenig zusatz-
lichem Unterstutzungsbedarf hin.

e Das Interventionskonzept von TransFIT konnte in Teilen nicht umgesetzt werden (Leis-
tung L-03 Vermittlung und Organisation von Schulungen) und die Umsetzung der bri-
gen Interventionen wurde durch den ungleichmaRBigen Rekrutierungsverlauf beein-
trachtigt. Die Auswertung zur Inanspruchnahme der Teilleistungen zeigt sehr deutlich,
dass die eigentlich interventiven Leistungen (L-04 bis L-07) erst ab Marz/April 2020 —
also nach Ablauf von 24 Monaten des Interventionszeitraums — in nennenswertem
Umfang erbracht wurden. Zuvor fehlte es an Teilnehmenden oder die Kapazitdten des
FM wurden mit Einsetzen der pl6tzlich stark ansteigenden Einschreibungen (ab April
2019) durch die Erstkontakte (L-02) nahezu vollstandig absorbiert. Der tatsachliche
Projektverlauf hat dazu gefiihrt, dass in den verbleibenden Monaten der Projektlauf-
zeit vor allem die groRe Menge plotzlicher Neueinschliisse abgearbeitet werden
musste, d.h. die zeitaufwandigen telefonischen Erst-Assessments durchgefihrt wur-
den (L-02). Daher ist es nicht gelungen, die organisatorisch besonders herausfordernde
Leistung L-03 zu realisieren.

e Die anfanglich sehr geringen Einschreibungen sind, neben der Beschrankung auf die
Versicherten von zwei Krankenkassen, potenziell auch auf die anfangliche Skepsis vie-
ler Kinder- und Jugendarzte und -arztinnen gegeniiber dem Projekt zurilickzufiihren.
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Anfanglich stieR das Vorhaben zunachst auf geringe Akzeptanz, da hinter dem Projekt-
titel TransFIT ein in erster Linie auf die Transition ausgerichtetes Projekt vermutet
wurde. Die Altersgrenze von 12 Jahren wurde teilweise missverstanden als Versuch,
die Patient:innen bereits zu einem maoglichst friihzeitigen Wechsel in die Erwachsen-
enmedizin zu veranlassen. Nachdem diese Akzeptanzprobleme sichtbar wurden, hat
das Konsortium im Rahmen seiner Offentlichkeitsarbeit und vielfach durch direkte An-
sprache der Praxen speziell das Interventionskonzept fiir die jingeren Patient:innen
(Verbesserung der Selbstmanagementfihigkeiten, Unterstiitzung der Familien) inten-
siver erlautert. Wie die finale Altersstruktur der Teilnehmenden mit rund 47 % KuJ im
Alter von 12-15 Jahren zeigt, ist es dem Konsortium letztlich gelungen diesen Ansatz
bei den Kinder- und Jugendarzten und -arztinnen zu vermitteln. Gleichwohl ist zu ver-
muten, dass die initialen Rekrutierungsprobleme geringer ausgefallen waren, wenn
das Interventionskonzept zuvor besser kommuniziert worden ware.

Die abschliefenden Befragungen der Patient:innen und Familien im Rahmen der Prozesseva-
luation ergab, dass etwa die Halfte der Teilnehmenden die Projektinterventionen als hilfreich
und positiv eingestuft hat — wogegen etwa ein Drittel der Befragten keinen nennenswerten
Nutzen erkannte. Auch die Riickmeldungen des FM deuten darauf hin, dass eine Teilgruppe
von den Projektinterventionen profitiert hat — wobei es sich offenbar vor allem um Patient:in-
nen und Familien handelte, die der urspriinglichen Zielgruppendefinition (,,besonderer Ver-
sorgungsbedarf”) in starkerem Mal3e entsprachen. Reslimierend ist somit festzuhalten, dass
die fehlenden Effekte von TransFIT auf die spezifizierten Endpunkte moglicherweise auf die
mangelhafte Umsetzung des Interventionskonzepts hinsichtlich der eingeschlossenen Patien-
tenpopulation und der einzelnen Leistungskomponenten zurlickzufiihren sind. Im Rahmen der
Evaluation wurden die Unterstiitzungsbedarfe der Kul sowie Patientengruppen, die beson-
ders von TransFIT profitieren, identifiziert. Dabei zeigen die Ergebnisse, dass hierbei weniger
die Einschlussdiagnosekonstellation auschlaggebend ist, sondern vielmehr das Zusammen-
spiel aus der Erkrankungsschwere und den familidgren Ressourcen zur Unterstlitzung der Kul.
Die familidaren Ressourcen konnen dabei beispielweise durch ebenfalls chronisch erkrankte
Geschwisterkinder begrenzt sein oder es kann die Gesundheitskompetenz im familidren Um-
feld insgesamt eingeschrankt sein, wenn z.B. die ganze Familie von Adipositas betroffen ist.
Zusammenfassend ist davon auszugehen, dass durch eine zielgenauere Intervention und die
Fokussierung auf KuJ mit einem besonderen Unterstiitzungsbedarf ein hoherer Programmef-
fekt hatte erzielt werden kdnnen. In Bezug auf die Entlastung der Familien, die Lebensqualitat
und die Selbstmanagementkompetenz legen die Ergebnisse einen positiven Programmeffekt
nahe, wenn man beriicksichtigt, dass aufgrund der Corona-Pandemie im Beobachtungszeit-
raum eigentlich eine Verschlechterung zu erwarten gewesen ware.

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Férderung

Die Projektergebnisse fihren zu keinem abschlieBenden Ergebnis bezogen auf den weiteren
Einsatz der Transitionsmedizin in der GKV-Gesundheitsversorgung. Das Ziel, einen strukturier-
ten Transitionsprozess zu etablieren, wurde nur mit insignifikanten Ergebnissen erreicht. Da-
her kann die erprobte Versorgungsform nicht in dieser Art fiir die Regelversorgung empfohlen
werden. Dennoch weisen die Erfahrungen wahrend der Projektumsetzung den Weg fiir wei-
tere Forschung und Projekte transitionsmedizinischer Versorgung im Rahmen der ambulanten
Gesundheitsversorgung:

1. Es sollte spezifiziert werden, welche chronischen Erkrankungen und deren Schwere-
grade von einem strukturierten Transitionsprozess profitieren. Die Bedeutung einer
strukturierten Transition wird durch die Erstellung der S-3 AWMF Leitlinie (Gesellschaft
fr Transitionsmedizin 2021) der medizinischen Fachgesellschaften verdeutlicht.
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2. Das Vorhandensein einer chronischen Erkrankung fihrt nicht zu einem homogenen
Bedarf an weiterer Unterstitzung bei den erkrankten Personen und deren Familien.
Hinzu kommt, dass nicht nur die Erkrankung ausschlaggebend fiir den Transitionsbe-
darf ist. Neben ihm miissen soziale Aspekte und individuelle Aspekte herangezogen
werden. Um allen Anforderungen gerecht zu werden, sollte in der weiteren Forschung
und Pilotierung die Entscheidung fiir eine Transistion auf Basis eine standardisierten
Screenigs stattfinden, welches die Anforderungen beinhaltet.

3. Essollte zwischen dem Transitionsprozess und damit einhergehenden MalRnahmen so-
wie generellen MaRBnahmen zur Steigerung der Health Literacy und Selbstmanage-
mentkompetenzen, die eine Transition zu einem spateren Zeitpunkt vereinfachen oder
obsolet machen konnen, klar differenziert werden. Dies ist vor allem fiir das Verstand-
nis der Transitionsmedizin unter den Leistungserbringer:innen relevant, da durch die
klare Trennung keine Missverstandnisse in der Zielsetzung einzelner MaBnahmen oder
besonderen Versorgungsleistungen entstehen.

4. Die ambulanten Leistungserbringer:innen sollten starker an dem Transitionsprozes
und dem Austausch mit dem koordinierenden FM beteiligt sein. Sie sollten als feste
Partner in den Prozess eingebunden werden und die Transition das natirliche Ende
der Behandlung darstellen. Daher sollte bei der weiteren Forschung und Pilotierung
darauf geachtet werden, dass die die Transition i.d.R. durch den behandelnden Leis-
tungserbringer oder die behandelnde Leistungserbringerin ab dem Patientenalter von
17 Jahren angestoBen wird.

5. Bei der weiteren Forschung und Pilotierung sollten die Vernetzung von Leistungser-
bringer:innen und FM und die gemeinsame Dokumentation priorisiert werden. Zudem
sollten bei der Zusammenarbeit unbirokratisch und mit standardisierten sowie be-
kannten Prozessen moglich sein.

6. Bei der weiteren Forschung und Pilotierung sollte eine Teilnehmer:innen-zentrierte
Kommunikation wahrend der Versorgung erarbeitet werden. Die Kommunikation per
TransFIT-App war zwar das korrekte Medium fir die Zielgruppe, das Medium wurde
allerdings wenig genutzt, da es nicht ohne Zusatzkosten (Datenvolumen) genutzt wer-
den konnte. Aufgrund der Zusatzkosten priorisierten die Teilnehmenden die App-Nut-
zung runter im Vergleich zu anderen Kommunikationsmitteln.

Die Ergebnisse von TransFIT haben die Wichtigkeit und die Herausforderungen von Transition
in der GKV-Regelversorgung verdeutlicht. Aus den Ergebnissen der Prozessevaluation lasst
sich ableiten, dass die Transition, bzw. die strukturierte Unterstitzung durch das FM wahrend
des Prozesses, fiir eine Teilmenge der Teilnehmer:innen einen Mehrwert darstellte. Diese Teil-
menge sollte zukiinftig Giber ein Screening identifiziert werden, um so Versorgungsressourcen
effizient einzusetzen. Um eine Verlagerung der FM-Aufgaben zu den Kinder- und Jugendarzt-
praxen zu vermeiden, sollte das Screening durch das FM durchgefiihrt werden. Daraus folgt,
dass das FM die endgiiltige Entscheidung lber eine Teilnahme an dem Transitionsprozess tref-
fen misste. Hierflir misste das FM mit entsprechenden Kompetenzen ausgestattet werden
und ein enger Austausch zwischen FM und Kinder- und Jugendarzt oder -arztin stattfinden.
Um diesen engen Austausch zu fordern, muss das Verstandnis des Versorgungsprozesses und
Transitionsmedizin an sich vorhanden sein. Eine deutliche Differenzierung der Tatigkeit des
FMs sowie transparente Leistungen machen den Versorgungsprozess greifbarer fir Leistungs-
erbringer:innen.

Das Konsortium empfiehlt nicht die Ubernahme des TransFIT-Versorgungsprozesses, da be-
sonders diese beiden Punkte wahrend der Projektlaufzeit groRe Hindernisse fiir den zielge-
richteten Einsatz des strukturierten Transitionsprozesses identifiziert wurden.

AuBerhalb des Projekts halten Elemente der Transitionsmedizin Einzug in die Regelversorgung
(z.B. ASV rheumatologische Erkrankungen). Die Ergebnisse von TransFIT kdnnen einen Beitrag
leisten, den weiteren Einsatz von transitionsmedizinischen Elementen gezielter zu planen und
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auf die Bedarfe von Patientinnen und Patienten sowie von Leistungserbringer:innen auszu-
richten. Fir die Entwicklung eines allgemeinen, indikationsunabhéangigen Transitions-Versor-
gungspfads, sollten die Punkte 1 bis 5 unbedingt beachtet werden.

9.

Erfolgte bzw. geplante Veroffentlichungen

Beitrage in Printmedien

In dem Berichtszeitraum wurden in den folgenden Printmedien Beitrage veroffentlicht

KINDER SPEZIAL Nr.59 Interview Martina Oldhafer

Sonderdruck der Bundeszentrale fiir politische Bildung - Aus Politik und Zeitgeschichte,
,Die Uberginge des Lebens kénnen manchmal eine besondere Herausforderung dar-
stellen”

TK MGZN, S. 25 "Hallo Erwachsenenmedizin!" 1/2018

TK Das Magazin, S. 29 "Besser leben trotz chronischer Krankheit" 2/2018

Teilnahme und Vortrage an Fachkongressen

In dem Berichtszeitraum wurde das Projekt auf folgenden Konferenzen vorgestellt.

2017
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Vortrag und Standprdsenz Veranstaltung ,,Immer etwas Neues” in Leipzig

Vortrag und Standprasenz Veranstaltung ,Immer etwas Neues” in Verden; bei dieser
Veranstaltung wurde auBerdem das Fallmanagement durch die DRK Klinken vorge-
stellt, im Anschluss an die Veranstaltung hatte sich Frau Dr. Oldhafer intensiv mit den
Teilnehmer:innen lber die Projektinhalte ausgetauscht.

Vortrag und Standprasenz Kinder- und Jugendarztetag Berlin; bei dieser Veranstaltung
wurde auBerdem das Fallmanagement durch die DRK Klinken vorgestellt

Vortrag und Standprasenz Veranstaltung ,Immer etwas Neues” in Flrth

Vortrag und Standprdsenz Veranstaltung ,,Immer etwas Neues” in Kassel; bei dieser
Veranstaltung wurde aulerdem das Fallmanagement durch die DRK Klinken vorge-
stellt

Vortrag und Standprasenz Veranstaltung ,Immer etwas Neues” in Koblenz

Vortrag und Standprasenz Veranstaltung ,Immer etwas Neues” in Berlin; bei dieser
Veranstaltung wurde auBerdem das Fallmanagement durch die DRK Klinken vorge-
stellt

Vortrag und Standprasenz Herbst Seminar Kongress in Bad Orb

Vortrag und Standprasenz Veranstaltung ,Immer etwas Neues” in Minchen

Vortrag und Standprdsenz BVKJ Landesverbandstagung Niedersachsen

Vortrag und Standprasenz Veranstaltung ,,Immer etwas Neues” in Nirtingen; bei die-
ser Veranstaltung wurde auBerdem das Fallmanagement durch die DRK Klinken vorge-
stellt

Vortrag und Standprdsenz BVKJ Landesverbandstagung Westfalen-Lippe

Vortrag und Standprasenz BVKJ Landesverbandstagung Nordrhein

AG Transition der DGKJ, DGIM und DGN Berlin

,Padiatrie zum Anfassen”“ Bamberg

,Péadiatrie zum Anfassen” Liibeck

Projektvorstellung in der BMC-Arbeitsgruppe "Seltene Erkrankungen" Miinchen
Jahreskongress der Gesellschaft fiir Transitionsmedizin e.V. Miinchen
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AuRerdem wurde das Projekt auf den Fortbildungsveranstaltungen fiir Arztinnen, Arzte und
MFA’s "Padiatrie zum Anfassen" vorgestellt. Am 15. November (Bamberg) und am 22. Novem-
ber 2017 (Libeck) wurden dort die Projektinhalte von den DRK Klinken vorgestellt.

2018

2019

2020

AG Transition der DGKJ, DGIM Berlin

BMC Kongress Berlin

24. Kongress BVKJ Weimar

Jubildumsveranstaltung des Kindernetzwerkes Deutschlands
Junge Rheumatiker Duisseldorf

Jahreskongress der Deutsche Gesellschaft flir Nephrologie Berlin

Jahreskongress der Gesellschaft fir Transitionsmedizin e.V.Mnster

AG Transition der DGKJ, DGIM und DGN Berlin
Nephrokids e.V. Berlin

Kindernetzwerk Berlin

29. Jahreskongress APPA Rostock

Kongress fiir Kinder- und Jugendmedizin Miinchen
Kinderklinik Wolfsburg Workshop Transition
Kinderklinik Cottbus Workshop Transition

Jahreskongress der Gesellschaft fiir Transitionsmedizin e.V. November 2019 in Mainz

AG Transition der DGKJ, DGIM und DGN Berlin
Kindernetzwerk Berlin

Wahrend der Projektlaufzeit sind keine wissenschaftlichen Publikationen entstanden. Auf-
grund der insignifikanten Ergebnisse sind keine weiteren wissenschaftlichen Publikationen
durch die Konsortialpartner geplant.
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Anhang 1: TransFIT Einschlussindikationen

TransFIT Einschlussindikationen

Neubildungen
Krankheiten des Blutes u.
der blutbildenden Organe
sowie best. Storungen mit
Beteiligung des
Immunsystems

Endokrine, Erndhrungs- u.

Stoffwechselkrankheiten
Psychische und
Verhaltensstérungen
Krankheiten des
Nervensystems
Krankheiten des
Atmungssystems
Krankheiten des
Verdauungssystems
Krankheiten der Haut und
der Unterhaut
Krankheiten des Muskel-
Skelett-Systems u. des
Bindegewebes
Krankheiten des
Urogenitalsystems
Angeborene
Fehlbildungen,
Deformitaten u.
Chromosomenanomalien
Symptome und abnorme
klinische und
Laborbefunde, die
anderenorts nicht
klassifiziert sind

ICD-10

C00-C97
D80-D84, D84.9

E03.1, E03.2 , E10, E23.0, E25.0, E66.0, E70.0-E72.9, E74.0-E77.9, ES83,
E84.0, E84.1, E84.8

F31.0-F33.8, F40.0-F41.8, F42.0-F42.8, F43.0-F43.8, F50.0-F50.3, F70-F73,
F80-F89, F84, F90-F98

G12.0-G12.8, G40.1-G40.4, G71.0-G71.8, G80.0-G82.6, G80.0-G80.8

J30.1 bis J30.3, J44.8, J45.0, J45.1, J45.8

K50.0, K50.1, K50.88, K51.0 bis K51.8, K90.0

L20.8

M08.0-M08.9, M32.1

N0O-NO7, N13.0, N13.7, N18.1-N18.89

Q00.0-Q07.8, Q05.0-Q05.8, Q20-Q26.8, Q23.0-Q 23.8, Q35.1-Q37.5, Q39.0-
Q39.8, Q72.0-Q73.8, Q79.0-Q79.5, Q80.0-Q81.8, Q85.0-Q85.8, Q87.0-Q87.8,
Q85.0, Q91-Q93, Q99.2

R62.8



Anhang 2: TransFIT App

Die TransFIT App — Kommunikation zwischen Fallmanagement und Teilnehmer:innen

1. Anmeldemaske: Einwahl mit E-Mail 2. Uberblick eingegangene 3. Kalendereintrag nach Kategorie und
und Passwort Nachrichten und Chatverlauf Beteiligte am Termin

B
= + ® _ @®

Trans FIT % Dashboard B Kalender .
[al Uberblick - Kategorie

9 1 7 Beteiligte
Passwort a :..= O

Passwort vergessen ? (

E-Mail &~

DEZEMBER 2021 @ )
LOGIN

€ Chatnachrichten a

Patient Lobster 15.08.2018 keine Termine vorhanden
AGB Datenschutzerklarung Impressum huhu



Die TransFIT App — Kommunikation zwischen Fallmanagement und Teilnehmer:innen

4. Anlegen neuer Kategorien (z.B. 5. Anzeige der Personen mit denen 6. Anlage von unterschiedlichen Listen
Schulungstermine, Arzttermine, Kommunikation moglich ist

Beratungstermine); farbliche
Unterlegung flr verschiedene
Gruppen moglich

mit unterschiedlichen
Informationen (z.B.
Schulungsmoglichkeiten, spezielle
Beratungsstellen oder Mediziner in
der Region)

Nachname

Allgemeine Daten A

Findorff
Bezeichnung

Lobster
[ sichtbar fiir Patienten

Farbe O

Gruppen




Die TransFIT App — Kommunikation zwischen Fallmanagement und Teilnehmer:innen

7. Einsicht in eigenes Profil, AGB,
Datenschutz und Impressum

+ Q

o0 I
e Hire

& AGB

lahil Uberblick

M 17

& 0

U Datenschutzerklarung
0 Impressum

L') Logout

) Chatnachrich

Patient Lobster 15.08.201
huhu

o]



Die TransFIT App — Kommunikation zwischen Fallmanagement und Teilnehmer:innen



Anhang 3: Broschiire Benecto

Benecto



Die mobile
Software
fur Studien

und Projekte




INHALTSVERZEICHNIS

Benecto: Fur flexibles Studiendesign
Benecto center: Die starke Basis

Benecto mobile: Assessment und Chat
Termine und Informationen: Mobil verfligbar
Benecto mobile: Leicht zu bedienen

Use Cases
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BENECTO: FUR FLEXIBLES
STUDIENDESIGN

©iStockphoto.com/Yuri_Arcurs

Das Programm Benecto ist multifunktional — verschiedenste Projekte in der Medizin sind damit
realisierbar. Das kann zum Beispiel die stationare klinische Studie sein oder auch ein grol3 angelegtes
Projekt, bei dem die Software die standige Kommunikation mit einer Vielzahl von Mitarbeitern,
Probanden oder Patienten ermaglicht.

Benecto besteht aus mehreren Komponenten. Im Mittelpunkt arbeitet das Benecto center, das
jegliche Daten analysiert sowie das gesamte Projekt und die Kommunikation steuert.

Benecto center stellt die Verbindung zu beliebig vielen Smartphones oder Tablets her, auf denen die
App Benecto mobil Chats, Befragungen und Terminmanagement ermaoglicht. Benecto mobil lauft
aullerdem in modernen Webbrowsern.



BENECTO CENTER:
DIE STARKE BASIS

Benecto center auf einem Windows Tablet

Benecto center ist das technische Rickgrat und die leistungsstarke Datenverarbeitungsmaschine
des Benecto-Systems. Hier konnen Daten der Projektbeteiligten und der Studien in jeder
gewtinschten Tiefe und Breite erfasst und analysiert werden. Innerhalb kurzer Zeit lassen sich
Korrelationen priifen, Daten filtern und umfangreiche Statistiken erstellen.

Benecto center verwaltet Projekte, Beteiligte und Termine. Sie konnen damit Assessments
erstellen, durchflhren und auswerten. Auch professionelles Case Management lasst sich mit
dieser Software realisieren.



BENECTO MOBILE:
ASSESSMENT UND CHAT

Login-Bildschirm und Chat mit automatisch generierter Frage

Benecto mobile lauft als native App auf Smartphones, Tablets sowie als WebApp in modernen
Browsern. Die Software erkennt, auf welchem Gerat sie gestartet wurde und passt sich perfekt
dem jeweiligen Bildschirm an.

Die Chat-Funktion ist das Herzstlck von Benecto mobile. Hier konnen aber nicht nur — wie
sonst Ublich — Texte von Projektbeteiligten gesendet und empfangen werden. Zusatzlich

kann Benecto center automatisch Fragen im Chat von Benecto mobile stellen, die Antworten
entgegen nehmen und weiter verarbeiten. Somit kdnnen Daten im Rahmen von Studien an jedem
beliebigen Ort erhoben und direkt an das Benecto center zur Analyse tbergeben werden.



TERMINE UND INFORMATIONEN:
MOBIL VERFUGBAR

Benecto mobile Kalender

Benecto mobile erlaubt es allen Projektteilnehmern, eigene Termine anzulegen und sich an sie
erinnern zu lassen. Benecto center kann aber auch Termine an Benecto mobile senden sowie
automatisch im Chat nachfragen, ob der Termin wahrgenommen wurde.

Termine werden Uber eine Schnittstelle mit allen Benecto-Komponenten synchronisiert.

Von Benecto center konnen auch Informationen in Form von formatierten Texten und Internet-Links
an die Gerate mit Benecto mobile verteilt werden, die dort in Form von Informationslisten
erscheinen. Gehen neue Informationen ein, wird der Benutzer des Mobilgerats per Push-Nachricht
dariiber informiert.



BENECTO MOBILE:
LEICHT ZU BEDIENEN

Benecto mobile mit mobiler Web-App und nativen i0S-Apps

Benecto mobile hat eine moderne, tibersichtliche Oberflache, die sich intuitiv bedienen lasst. So
kann jeder Mensch an einem Projekt teilnehmen, ohne zuvor ein Handbuch walzen zu missen.
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USE CASES

USE CASE: TELEMEDIZIN UND CASE MANAGEMENT

Benecto mobile Web-App mit Dashboard

Das DRK benutzt Benecto im Rahmen des TransFIT-Projektes. Dies ist ein bundesweit verfligbares
telemedizinisch arbeitendes Fallmanagement, das gemeinsam mit dem behandelnden Kinderarzt
die Patienten und Familien auf den Ubergang ins Erwachsenenleben vorbereitet und begleitet.
Benecto bildet die IT-Plattform zum telemedizinischen Fallmanagement im Projekt TransFIT.

Das Fallmanagement kommuniziert Gber den Chat von Benecto mobile mit dem Patienten. Es gibt
zwei getrennte Chats: Zum einen zwischen Fallmanagement und Patient, zum anderen zwischen
Fallmanagement, Patient und Patientenangehaorigen. Diese Struktur erlaubt es, sensible Daten aus-
schliellich mit den Patienten zu besprechen, ohne dass die Angehdrigen involviert sind.
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Benecto mobile i0S-App mit Personen

Uber den Kalender von Benecto center kann das Fallmanagement den Patienten Termine auf
das Smartphone senden, daran erinnern sowie kontrollieren, ob diese eingehalten wurden.

Patienten erhalten mit Benecto mobile Informationen, z. B. Uber bestimmte Facharzte oder
Selbsthilfegruppen.

Das Fallmanagement der Patienten wird in Benecto center dargestellt. Die Software synchronisiert
Chatverlaufe, Termine und Personendaten Uber alle eingebundenen Gerate. Somit flieRen alle
telemedizinischen Daten in Benecto center zusammen und sind bereit flr die Evaluation.

Mit Benecto kann darlber hinaus ein vollstandiges Case Management durchgefiihrt werden.
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USE CASE: KLINISCHE STUDIEN
(BENECTO ALS CLINICAL TRIAL MANAGEMENT SOFTWARE)

Benecto mobile i0S-App: Chat mit automatisch generierter Frage

Benecto center passt sich perfekt Inrem Studiendesign bzw. dem Priifplan an. Kriterien fir die
Auswahl der Probanden konnen erfasst und anschlieRend ein Assessment durchgefiihrt werden.
Benecto nimmt alle Informationen auf — welche Tests und Verfahren durchgefihrt werden sollen,
welche Arzneimittel in welcher Dosierung verabreicht werden und wie die medizinische Betreuung
nach Abschluss der Studie aussieht, auerdem die zu messenden Ergebnisse (Endpunkte) und
die zu erhebenden Informationen.
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Ausdruck von mehreren Statistiken

Mit der in Benecto center enthaltenen Statistikbox vergleichen Sie Wirkungen und ermitteln das
sicherste und wirksamste Therapieschema. Netzwerkdiagramme erleichtern Ihnen zu beurteilen,
ob unterschiedliche Dosierungen der Behandlung unterschiedliche Wirkungen hervorrufen.

Mit Benecto mobile halten Sie im Chat standigen Kontakt mit den Probanden, die Ihnen
Auffalligkeiten mitteilen kénnen. Von Benecto center aus kénnen Sie (automatisch) Fragen an die
Probanden senden; die Antworten werden direkt in Benecto center gespeichert. Auch das
Terminmanagement ist auf diesem Wege maoglich.
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Fordern Sie jetzt eine Prasentation und ein Beratungsgesprach an:

www.synectic.de/ben
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synectic software & services gmbh Tel: 030/802089830
WeiRenseer Weg 110 Fax: 030 /802089839
10369 Berlin

info@synectic.de www.synectic.de
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Anhang 4: Technischer Aufbau Benecto

TECHNISCHER AUFBAU BENECTO G synectic

software & services GmbH

Betriebsumgebung Betriebsumgebung
Benecto Benecto center

Android-App

Kotlin

Benecto connector Benecto center

>
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Anlage 1: Evaluationskonzept

|
| Gesundheit | Mobilitat | Bildung | IGES

Evaluationskonzept - TransFit

Ein Programm zur Durchfihrung einer frihen Intervention
zur Vorbereitung und Begleitung des Transitionsprozesses
aus der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenen-
medizin

Modifizierung gegeniiber dem Konzept vom 26. Januar 2017 mit Nachtrag vom 4. Juli
2017 und vom 21.Dezember 2018

Ergdnzung um ein Konzept fiir eine Prozessevaluation

Kontakt:

Hans-Dieter Nolting

T +49 30 230 809 DW
Hans-Dieter.Nolting@iges.com

Konzept IGES Institut GmbH

fur Techniker Krankenkasse IR Rl
10117 Berlin

Berlin, 6. Marz 2020 WWW.iges.com

IGES Institut. Ein Unternehmen der IGES Gruppe
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1. Hintergrund

Das IGES Institut ist damit beauftragt, die Evaluation eines Modellvorhabens
JTransFit — Frihintervention zur Durchfiihrung einer frithen Intervention zur Vor-
bereitung und Begleitung des Transitionsprozesses aus der Kinder- und Jugendme-
dizin in die Erwachsenenmedizin® durchzufiihren, fir das die Techniker Kranken-
kasse (TK) als Konsortialfiihrererin gemeinsam mit Kooperationspartnern eine
Forderung durch den Innovationsfonds nach § 92a Abs. 1 SGB V beantragt hat.

Die Evaluation wird dabei unter Berlicksichtigung der durch den Innovationsaus-
schuss beim gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) nach § 92b SGB V gemachten
Vorgaben und Auflagen durchgefiihrt. Ferner sind die Hinweise des Innovations-
ausschusses in dem , Leitfaden fiir die Erstellung von Antragen zu den Forderbe-
kanntmachungen zur themenspezifischen und themenoffenen Férderung von
neuen Versorgungsformen gemal § 92a Abs. 1 SGB V zur Weiterentwicklung der
Versorgung in der gesetzlichen Krankenversicherung” zu beachten.

IGES hat im Januar 2017 ein detailliertes Konzept fiir die Evaluation des Programms
vorgelegt. Im Juli 2017 wurde dieses Konzept durch einen Nachtrag erganzt, der
einen aktualisierten Fallzahlplan vorsah.

Im weiteren Verlauf des Projekts konnten jedoch auch die Fallzahlen des mit dem
Nachtrag vom Juli 2017 aktualisierten Fallzahlplans nicht erreicht werden. Das
TransFit-Konsortium hat daraufhin eine grundlegende Anderung des Arbeitsplans
entwickelt und im Marz 2019 umgesetzt, die vor allem die Moglichkeit der Teil-
nahme von geeigneten Versicherten aller gesetzlichen Krankenkassen vorsieht —
und nicht nur von Versicherten, die an dem zugrundeliegenden IV-Vertrag teilneh-
men (Techniker Krankenkasse und DAK-Gesundheit). Auf diese Weise wurde die
Basis flr die Rekrutierung von TransFit-Teilnehmern deutlich verbreitert. Ange-
sichts der fortgeschrittenen Projektlaufzeit ist jedoch auch bei verbesserten Rek-
rutierungschancen kaum damit zu rechnen, dass die urspriinglich geplanten Fall-
zahlen in der fiir die Patientenrekrutierung verbleibenden Zeit noch erreicht
werden kdnnen. Die zuletzt (Version V3) avisierte Fallzahl von rund 800 Programm-
teilnehmer schein nach den aktuellen Fallzahlentwicklungen allerdings realistisch
erreichbar zu sein.

Dariber hinaus war eine methodische Anpassung des Evaluationskonzepts erfor-
derlich, weil nunmehr auch Patienten eingeschlossen werden kénnen, fir die keine
GKV-Routinedaten zur Verfligung stehen werden, da ihre Krankenkasse an TransFit
nicht beteiligt ist.

Ausgangssituation Version V3:

Mit Schreiben vom 14.12.2018 hat der Férderer das Konsortium zur Vorlage eines
angepassten Evaluationskonzepts aufgefordert, das zum einen den unter den an-
gepassten Bedingungen zu erwartenden Rekrutierungszahlen Rechnung tragt und
zum anderen die erforderlichen methodischen Anpassungen des Evaluationskon-
zepts darlegt und hinsichtlich der Aussagekraft der damit erzielbaren Ergebnisse
bewertet.
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Nachfolgend wird das modifizierte Konzept zur Durchfihrung der Evaluation im
Detail dargestellt.

Ausgangssituation Version V4:

In seiner Email vom 13.06.2019 meldet der Férderer Bedarf an einer Stellung-
nahme des Evaluators an, aus der hervorgeht inwieweit die Inanspruchnahmeent-
wicklung der Teilleistungen Einfluss auf die Evaluation hat.

In seiner Email vom 22.08.2019 bittet der Forderer um eine Stellungnahme zum
Umgang mit den Einzelleistungen im Rahmen der Evaluation.

Ausgangssituation Version V5

In seinem Anderungsbescheid vom 31.01.2020 formuliert der Férderer die Auflage
»ein Konzept (...) zur Prozessevaluation vorzulegen, aus dem hervorgeht, welche
weiteren Aussagen mit der Ausweitung der Prozessevaluation erzielt werden kon-
nen. Dabei sind im Sinne der Behandlungsintegritat insbesondere diejenigen Teil-
nehmer auszuwerten, die nicht alle fiir sie vorgesehenen Teilleistungen erhalten
bzw. in Anspruch genommen haben, einschlieBlich der Griinde, warum von dem
definierten Versorgungspfad abgewichen wurde.”

Dariber hinaus wird die Auflage formulieret, dass eine statistische Power von min-
destens 80% zu erreichen ist.




IGES 8

2. Evaluationskonzept

2.1 Fragestellung

Unmittelbares Ziel von TransFIT ist es, (1) eine strukturierte Transitionsbegleitung
und —vorbereitung fiir Jugendliche mit besonderem Versorgungsbedarf zu imple-
mentieren, die bei niedergelassenen Kinder- und Jugendarzten oder bei speziali-
sierten péadiatrischen Ambulanzen in Behandlung sind sowie (2) durch eine Friih-
intervention im Altersbereich ab 12 Jahren die Selbstmanagement-Kompetenzen
von chronisch kranken Jugendlichen zu verbessern, um den Transitionsprozess in
die Erwachsenenmedizin vorzubereiten.

Durch diese Interventionen des Programms sollen folgende Ergebnisse erzielt wer-
den:

1. Vermeidung von Komplikationen und Aggravationen des jeweiligen Krank-
heitsbildes in engem zeitlichem Zusammenhang mit dem Wechsel in die Erwach-
senenmedizin bzw. in dem Altersbereich, in dem die Anbindung an die padiatrische
Versorgung vielfach schwacher wird, ohne dass die erforderliche Verankerung in
der Erwachsenenversorgung etabliert ware, gemessen durch die Krankenhausin-
anspruchnahme.

2. Erreichen einer definierten Versorgungskontinuitdt, gemessen durch das
Erreichen krankheitsspezifisch festgelegter Inanspruchnahmefrequenzen der rele-
vanten ambulanten Leistungserbringer sowie regelgerechter Verordnungshaufig-
keiten von notwendigen Arzneimitteln.

3. Senkung der Leistungsausgaben der Krankenkassen, d.h. Kompensation der
programmspezifischen sowie der durch eine leitliniengerechte Inanspruchnahme
(ambulante Versorgung, Arzneimittel) entstehenden Zusatzkosten durch die Ver-
minderung von vermeidbaren stationdren Aufenthalten.

4, Verbesserung der Kompetenz der jugendlichen Patienten zum eigenstandi-
gen Management ihrer chronischen Erkrankung, gemessen durch ein Fragebogen-
instrument.

5. Reduktion der Belastung der Familien durch die Erkrankung des Kindes/Ju-
gendlichen?.

Im Rahmen der Evaluation soll das Erreichen dieser Ziele (1) bis (5) tGberpriift wer-
den.

Dieses Ziel war im bisherigen Evaluationskonzept nicht explizit aufgefiihrt, wurde aber im
Ethikantrag von TransFit an dieser Stelle genannt und wird daher erganzt.
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2.2 Evaluationsdesign

2.2.1 Anpassung des Studiendesigns

Die Teilnahme an TransFit stand bislang nur Versicherten der TK und ab 1. Januar
2019 auch Versicherten der DAK-Gesundheit offen. Ab dem 1. Marz 2019 steht das
Programm Versicherten aller gesetzlichen Krankenkassen zur Verfligung. Fur die
Evaluation des Programms stellen die beiden beteiligten Krankenkassen Routine-
daten der Interventionsteilnehmer sowie weiterer, prinzipiell fir die Teilnahme am
Programm geeigneter Versicherter zur Verfliigung. Im bisherigen Evaluationskon-
zept war vorgesehen, den bisherigen primaren Outcome GKV-Gesamtkosten sowie
die bisherigen sekunddren Outcome Krankenhausinanspruchnahme und Kontinui-
tat der Versorgung allein auf Basis dieser Routinedaten auszuwerten. Vorgesehen
war, in einer nicht-randomisierten Kontrollstudie die Veranderung der Outcome-
variablen bei Interventionsteilnehmern mit einer Kontrollgruppe aus anderen Ver-
sicherten der TK und der DAK-Gesundheit zu vergleichen, die nicht am Programm
teilgenommen haben, aber in ausgewahlten Merkmalen mit der Interventions-
gruppe eine hinreichende Ahnlichkeit aufweisen.

Situation vor Version V3:

Da die fiir den Beleg von statistisch signifikanten Unterschieden erforderliche Fall-
zahl unter den Versicherten der TK und der DAK-Gesundheit aller Voraussicht nach
nicht erreicht werden kann, soll das Programm auch fiir Versicherte anderer Kran-
kenkassen gedffnet werden. Durch die Offnung des Programms fiir Versicherte an-
derer Kassen wird erwartet, die fir eine statistische Absicherung der Evaluations-
ergebnisse erforderliche Fallzahl zu erreichen (Details zur Fallzahlschdtzung und
Poweranalyse siehe Abschnitte 2.2.5 und 2.2.6). Allerdings stehen fiir die Pro-
grammteilnehmer anderer Krankenkassen keine Routinedaten fiir die Evaluation
des Projekts zur Verfligung, da keine weiteren GKV-Kostentrager dem Vertrag zur
Besonderen Versorgung nach § 140a SGB V beigetreten sind. Dies bedeutet, dass
die Veranderungen in den bisherigen Outcomevariablen der Interventionsteilneh-
mer nur flr Versicherte der DAK-Gesundheit und der TK auf der Basis von Routi-
nedaten analysiert werden kénnen. (Bereits umgesetzt bei Version V4)

Aus diesem Grund ist im modifizierten Evaluationskonzept (Version V3) ein neuer
primarer Outcome vorgesehen: Die Krankenhausinanspruchnahme operationali-
siert Uber den Anteil der Versicherten mit einem Krankenhausaufenthalt innerhalb
der letzten 12 Monate (Details zu den modifizierten ZielgroRen siehe Abschnitt
2.2.2). Dieser Outcome war im bisherigen Evaluationskonzept als sekundéarer Out-
come vorgesehen und sollte (iber Routinedaten der TK und der DAK-Gesundheit
ausgewertet werden. Da Sekundardaten der Krankenkassen jedoch nicht fir alle
Interventionsteilnehmer zur Verfiigung stehen, werden die erforderlichen Daten
zur Krankenhausinanspruchnahme bei den Teilnehmern von TransFit durch eine
Befragung primadr erhoben. Alle Teilnehmer von TransFit werden zu Beginn der In-
tervention u.a. gefragt, ob sie innerhalb der vergangenen 12 Monate eine statio-
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nare Behandlung im Krankenhaus in Anspruch genommen haben (Details zur Be-
fragung siehe Abschnitt 2.2.2). Die Befragung wird nach Ablauf von 12 Monaten
wiederholt. Dadurch lassen sich Veranderungen in der Krankenhausinanspruch-
nahme analysieren.

Die in den Befragungsdaten der Interventionsteilnehmer beobachtete Verdande-
rung der Krankenhausinanspruchnahme wird — wie auch im bisherigen Evaluati-
onskonzept vorgesehen — mit der Veranderung der Krankenhausinanspruchnahme
einer Kontrollgruppe aus prinzipiell fiir TransFit geeigneten Versicherten der TK
und der DAK-Gesundheit verglichen, die nicht am Programm teilgenommen ha-
ben, aber in ausgewadhlten Merkmalen mit der Interventionsgruppe eine hinrei-
chende Ahnlichkeit aufweisen (Details zur Methodik siehe Abschnitt 2.2.3).

Die Bildung einer Kontrollgruppe und die Analyse der Krankenhausinanspruch-
nahme dieser Kontrollgruppe erfolgt auch unter dem modifizierten Studiendesign
auf der Grundlage von Routinedaten der TK und der DAK-Gesundheit. Durch den
Beitritt der DAK-Gesundheit zum Versorgungsvertrag haben sich die Moglichkeiten
zur Bildung einer geeigneten Kontrollgruppe sogar weiter verbessert.

Die Validitat der aus der Befragung der Interventionsteilnehmer erhobenen Anga-
ben zur Krankenhausinanspruchnahme der Versicherter aller Krankenkassen wird
Uberprift, indem die Angaben der Versicherten der TK und der DAK-Gesundheit
aus der Befragung mit den in den Routinedaten enthaltenen, tatsachlichen Kran-
kenhausfallen verglichen werden. Es wird erwartet, dass sich Krankenhausbehand-
lungen in der nahen Vergangenheit (hier: zuriickliegende 12 Monate) mit ver-
gleichbar hoher Validitdt auch durch Befragungen erheben lassen. Insbesondere
bei Kindern und Jugendlichen sind Krankenhausaufenthalte signifikante Lebenser-
eignisse, die bei den Betroffenen und ihren Eltern allenfalls einem sehr geringen
yrecall bias” unterliegen.

Flr die angepassten sekundadren Zielgroflen des modifizierten Evaluationskonzepts
(siehe Abschnitt 2.2.2) ist es nicht moglich, Befragungsdaten mit einer vergleich-
baren Qualitat wie die Sekundardaten der Krankenkassen zu erheben. Die sekun-
daren ZielgroRRen des modifizierten Evaluationskonzepts werden daher sowohl fiir
Interventionsgruppe als auch die Kontrollgruppe ausschlieRlich auf der Basis von
Routinedaten evaluiert. Dies impliziert, dass fir diese Analysen nur die Versicher-
ten der TK und der DAK-Gesundheit zur Verfligung stehen, und dass die Ergebnisse
zu diesen sekundaren Outcome aufgrund der erwartet geringen Fallzahl an Inter-
ventionsteilnehmern unter diesen beiden Krankenkassen statistisch nicht gegen
Zufallseinfliisse abgesichert werden konnen (zu den Auswirkungen auf die Aussa-
gefdhigkeit der Evaluationsergebnisse siehe auch Abschnitt 2.3).

2.2.2 ZielgroBen

Als primdrer Outcome wird im modifizierten Evaluationskonzept die Verringerung
der Krankenhausinanspruchnahme festgelegt (Ziel 1). Bei einer Verringerung der
Krankenhausinanspruchnahme ist der Anteil von Patienten mit einer Krankenhaus-
behandlung innerhalb von 12 Monaten in der Interventionsgruppe (IG) signifikant
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geringer als in der Kontrollgruppe (KG). Die Evaluation der Krankenhausinan-
spruchnahme der Interventionsgruppe erfolgt auf Basis von Befragungsdaten, die
nach Ablauf von 12 Monaten nach Interventionsbeginn unter den Interventions-
teilnehmern aller Krankenkassen primar erhoben werden. Befragt werden sollen
die Eltern bzw. Firsorgeberechtigten der Kinder und Jugendlichen zu folgenden
Fragestellungen:

e Hat in den zuriickliegenden 12 Monaten ein Krankenhausaufenthalt statt-
gefunden?
e Falls ja, wie viele?
o Je stattgefundenem KH-Aufenthalt:
0 War der Aufenthalt geplant oder erfolgte die Aufnahme als Notfall-
patient?
O Wie viele Tage hat der KH-Aufenthalt gedauert?
0 Was war Grund fur den KH-Aufenthalt: Die Erkrankung, die den Ein-
schluss in TransFit begriindet oder ein anderer Behandlungsanlass?

Die Befragung erfolgt im Zuge der Erhebung der Belastung der Familien (Ziel 5).
Die Fragen zur Krankenhausinanspruchnahme werden in den fir dieses Ziel einge-
setzten Fragebogen (siehe Darstellung unten) integrieret. In den Féllen, in denen
eine Erstbefragung schon erfolgt ist, wird eine zeitnahe Nacherhebung durch das
Fallmanagement durchgefiihrt.

Im bisherigen Evaluationskonzept (Versionen V1 und V2) war die Verringerung der
Krankenhausinanspruchnahme ein sekundarer Outcome. Die Modifikation des pri-
maren Outcomes erfolgt, da die erforderliche Fallzahl fiir die Bestimmung statis-
tisch signifikanter Unterschiede im bisherigen primaren Outcome (GKV-Gesamt-
kosten) absehbar nicht erreicht werden kann. Die GKV-Gesamtkosten der
Interventionsteilnehmer aus Routinedaten stehen nur fir Versicherte der TK und
der DAK-Gesundheit zur Verfligung, wahrend die Krankenhausinanspruchnahme
fir alle Interventionsteilnehmer primar erhoben werden kann, wodurch sich die
Anzahl der fir diese Analyse zur Verfligung stehenden Falle erh6ht.

Sekundare Outcomes sind:

(2) Sicherstellung einer kontinuierlichen Behandlung (Ziel 2); Vermeidung von Ver-
sorgungsbriichen, -abbriichen. Geprift werden sollen dabei folgende Hypothesen:
(2a) Der Anteil Patienten, der innerhalb von 12 Monaten die krankheitsspezifisch
definierte Zahl von Kontakten zum Versorgungssystem hat, ist in IG signifikant ho-
her als in KG. (2b) Der Anteil Patienten, der innerhalb von 12 Monaten die krank-
heitsspezifisch definierte Zahl von Arzneimittelverordnung (gemessen als DDD)
aufweist, ist in 1G signifikant hoher als in KG. Fir die wichtigsten Diagnosen des
Katalogs von Einschlussdiagnosen fiir die Teilnahme an TransFit werden dafiir er-
krankungsspezifische Kriterien aufgestellt und definiert, wie diese auf Basis der
Routinedaten abgebildet werden kénnen. Jedem Versicherten der Interventions-
und Kontrollgruppe kann so eine Kennzeichnung tber die Versorgungskontinuitat
(dichotome Variable: Kontinuitadt ja/nein) zugeordnet werden. Die Analyse kann
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dann unabhangig von der Diagnosegruppe Uber die gesamte Untersuchungspopu-
lation durchgefiihrt werden.

(3) Die Reduktion der GKV-Leistungsausgaben (Ziel 3) der IG im Vergleich zur KG in
den 12 Monaten nach Einschluss in das Programm (unabhédngig davon, ob eine
Transition bereits erfolgt ist oder nur vorbereitet wurde).

(4) In Bezug auf das Ziel der Verbesserung der Selbstmanagementkompetenz (Ziel
4) bzw. der Belastung der Familien (Ziel 5) wird unter Einsatz geeigneter Fragebo-
geninstrumente systematische Vorher-Nachher-Vergleiche bei den Patienten
durchgefiihrt werden, die eine der o.g. projektspezifischen Interventionen (Schu-
lungen, Transitionsbegleitung usw.) erhalten. Diese Erhebung erfolgt anonymi-
siert.

Folgende Fragenkomplexe sollen dazu untersucht werden. Es werden bereits vali-
dierte Befragungsinstrumente bzw. auf validierten Instrumenten beruhende Eigen-
entwicklungen fir die Erhebungen eingesetzt:

1. Lebensqualitat:
KINDLR; Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998a, 1998b

2. Selbstwirksamkeit bezlglich Umgang mit chronischen Erkrankungen:
In Anlehnung an Schwarzer & Jerusalem, 1999

3. Selbstmanagementkompetenz/ altersspezifische Barrieren: Eigenentwick-
lung in Anlehnung an

HLS-EU, (HLS-EU Consortium, 2012)
lllness Management Survey (Logan et al., 2003)
Barriers to Medication Adherence (Simons & Blount, 2007)
4. Personale und soziale Ressourcen:
FRKJ (Lohaus & Nussbeck, 2016)
5. Familidre Belastung:

FaBel-Fragebogen (Ravens-Sieberer et al., 2001)

2.2.3 Methodik

Die Evaluation soll im Hinblick auf die Ziele (1) bis (3) als nicht-randomisierte, pros-
pektive Kontrollstudie durchgefiihrt werden: Zu jedem Patienten der Interventi-
onsgruppe (IG) werden durch ein Matching-Verfahren Kontrollversicherte (KG) er-
mittelt, flir die im gleichen Zeitintervall eine einschlussfihige Diagnose
dokumentiert ist (Einschlussquartal des Interventionspatienten), die aber nicht in
einer teilnehmenden padiatrischen Praxis in Behandlung sind. Durch das Mat-
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ching-Verfahren wird sichergestellt, dass die Kontrollversicherten den Interventi-
onspatienten hinsichtlich der determinierenden Faktoren fiir die Programmteil-
nahme moglichst dhnlich sind.

Im bisherigen Evaluationskonzept (Versionen V1 und V2) war ein Propensity Score
Matching auf Basis der Routinedaten der beteiligten Krankenkassen vorgesehen
gewesen. Dieses Machting-Verfahren weist methodische Vorteile auf, wenn fiir IG
und KG viele (potenzielle) Einflussfaktoren bei gleichzeitig hoher Fallzahl in den Da-
ten vorliegen. Fir die Evaluation von Ziel (1) stehen zwar Daten einer gréReren
Anzahl von Interventionsteilnehmern zur Verfliigung (Versicherte aller Krankenkas-
sen), allerdings ist die Anzahl potenzieller Einflussfaktoren in den Daten be-
schrénkt, da nur fur einen kleineren Teil der Interventionsteilnehmer (Versicherte
der TK und der DAK-Gesundheit) Routinedaten vorliegen und die Einflussfaktoren
auf die Interventionsteilnahme sowie die Zielvariable somit allein aus den im Rah-
men der Intervention erhobenen Merkmale bestimmt werden kann, die gleichzei-
tig in den Routinedaten enthalten sein mussen. Diese sind im Wesentlichen das
Alter, das Geschlecht und die Einschlussdiagnosen der Interventionsteilnehmer.
Als weitere Merkmale kdme bspw. das Bundesland in Betracht.

Die Evaluation der Ziele (2) und (3) erfolgt auf Basis der Routinedaten, die eine
hohe Anzahl (potenzieller) Einflussfaktoren enthalten. Routinedaten liegen jedoch
nur fur eine eingeschrankte Anzahl von Interventionsteilnehmern vor (Versicherte
der TK und der DAK-Gesundheit). Aufgrund der limitierten Fallzahl kénnte bei der
Schatzung/Bestimmung des Propensity Scores nur eine limitierte Anzahl von Vari-
ablen Berticksichtigung finden. Gerade in kleinen Stichproben mit einer entspre-
chend beschrankten Anzahl von Pradiktoren kann der mit einer Schatzung verbun-
dene Informationsverlust die Qualitdit des Matching negativ beeinflussen,
insbesondere wenn die ZielgroRe determinierende Faktoren bei der Schatzung des
Propensity Scores unberiicksichtigt bleiben.

Im modifizierten Evaluationskonzept wird daher ein Matching auf nominal ska-
lierte Kovariate durchgefiihrt. Dabei wird jedem Interventionsteilnehmer einer o-
der mehrere Versicherte einer Kontrollgruppe zugeordnet, die das gleiche Ge-
schlecht, die gleiche Altersgruppe und die gleiche Einschlussdiagnosekonstellation
wie der jeweilige Interventionsteilnehmer aufweisen. Vorgesehen sind mindestens
zwei Altersgruppen (Alter < 15 Jahre; Alter >= 15 Jahre) und mindestens drei Indi-
kationsgruppen (Asthma: J44.8-, J45.0-, J45.1-und J45.8-; Verhaltens- und emotio-
nale Stérungen: F90.- bis F98.- ; (ibrige Einschlussdiagnosen) sowie das Geschlecht.
Aus den drei Indikationsgruppen ergeben sich sieben Einschlussdiagnosekonstel-
lationen. In Verbindung mit zwei Altersgruppen und dem Geschlecht ergeben sich
28 Strata fiir die Einordnung der Interventionsteilnehmer bzw. Stratifizierung der
Kontrollgruppe. Sofern die Fallzahl eine darliber hinaus gehende Differenzierung
erlaubt, kann nach weiteren Indikationsgruppen und/oder Altersgruppen und/o-
der weiteren Merkmalen (bspw. Bundesland) stratifiziert werden. Insbesondere
bei der Evaluation von Ziel (1) wird erwartet, die Kontrollgruppe nach weiteren
Indikationsgruppen differenziert matchen zu kénnen (bspw. Diabetes mellitus Typ
1, Adipositas, Rheuma).
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Die Kontrollgruppe wird rekrutiert auf Basis von Routinedaten der Versicherten der
TK und der DAK-Gesundheit, fiir die im gleichen Zeitintervall eine einschlussfihige
Diagnose dokumentiert ist (Einschlussquartal des Interventionspatienten), die
aber nicht in einer teilnehmenden padiatrischen Praxis in Behandlung sind. Diese
Versicherten bilden den Pool der Kontrollgruppe. Dies bedeutet, dass der im bis-
herigen Evaluationskonzept dargestellte Ansatz eines kohortenbezogenen Mat-
chings erhalten bleibt.

Im bisherigen Evaluationskonzept (Versionen V1 und V2) war vorgesehen, die IG
und KG in acht Zugangs bzw. Kontrollgruppenkohorten aufzuteilen, wobei die Ko-
horten jeweils die Zugange zum Programm innerhalb eines Zeitraums von drei Mo-
naten umfassen. Durch die Modifikation des primaren Outcomes, der im modifi-
zierten Evaluationskonzept nicht auf der Grundlage von Routinedaten, sondern auf
Basis von Befragungsdaten nach Abschluss der Intervention evaluiert wird, kann
der Zeitraum fiir den Einschluss von Patienten substanziell — namlich bis zum Jah-
resende 2019 — verldangert werden. Im bisherigen Konzept (Versionen V1 und V2)
muss der Patienteneinschluss zum 31.3.2019 enden, weil fir die zuletzt einge-
schlossenen Patienten nach Ende des 12-monatigen Interventionszeitraums
(31.3.2020) die GKV-Routinedaten zur ambulanten arztlichen Versorgung erst zwei
bis zu drei Quartale spéater (also zum Jahreswechsel 2020/21) zur Verflugung ste-
hen. Durch Umstellung auf eine per Befragung (letzter Messzeitpunkt zum Ab-
schluss der Intervention) erhobene primare Outcome-Variable entfallt diese ,War-
tezeit” von bis zu drei Quartalen, d.h. die entsprechenden Daten werden zum Ende
des Interventionszeitraums — der nun auf das Jahresende 2020 fallen wiirde — er-
hoben. Dadurch erhoht sich die Anzahl der Zugangskohorten auf zehn. Mit dem
positiven Anderungsbescheid vom 30. Januar 2019 wurde das Verfahren wie oben
beschrieben, umgesetzt.

Die Interventionsgruppe wird demnach in zehn Zugangskohorten 1Gy, ..., IG1o auf-
geteilt, die jeweils die Zugange zum Programm innerhalb eines Zeitraums von drei
Monaten umfassen. Die Interventionsgruppe IG1 umfasst z.B. alle Versicherten, die
im ersten Interventionsquartal in das Programm eingeschrieben wurden. Fir jede
der Zugangskohorten wird ein eigener Kontrollgruppenpool ermittelt (KG, ...,
KG1o). Die Grundgesamtheit, aus der der Kontrollversicherte gezogen wird, bilden
dabei alle Versicherten, die in diesem Quartal wegen einer Einschlussdiagnose in
einer nicht-teilnehmenden Praxis der gleichen arztlichen Fachgruppe (i.d.R. Kin-
der- und Jugendmedizin) in Behandlung waren und Uber den gesamten Vorbe-
trachtungs-, Interventions- und Analysezeitraum bei der teilnehmenden Kranken-
kasse versichert sind.

Fiir jeden Interventionsteilnehmer wird die Ahnlichkeit mit jedem Mitglied des
Pools der Kontrollgruppe bestimmt. Als DistanzmaR/Ahnlichkeitsmal wird der ein-
fache Matchingkoeffizient (SMC) verwendet. Das oder die Mitglieder des Pools der
Kontrollgruppe, die die hochste Ahnlichkeit zum jeweiligen Interventionsteilneh-
mer aufweisen, bilden die Unterkontrollgruppe des Interventionsteilnehmers
(Full-Matching). Es wird erwartet, dass aufgrund der limitierten Anzahl dichotomi-
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sierbarer Merkmale (insgesamt 28 mogliche Kombinationen aus Geschlecht, Al-
tersgruppe und Einschlussdiagnosekonstellation) fir jeden Interventionsteilneh-
mer mehrere Mitglieder des Pools der Kontrollgruppe einen Matchingkoeffizient
von 1,0 aufweisen (perfektes Matching). Der in die Analysen eingehende Ver-
gleichswert wird fur jeden Interventionsteilnehmer aus dem Mittelwert der Unter-
kontrollgruppe gebildet (gewichtetes Matching), wobei alle Mitglieder der Unter-
kontrollgruppe das gleiche Gewicht aufweisen (equal weighting).

Um unbeobachtete Heterogenitaten zwischen IG und KG zu adressieren, erfolgt
die Analyse als bedingtes difference-in-difference-Verfahren. Dies bedeutet, dass
der Effekt der Interventionsmafinahme auf Basis der Differenz der Zielvariable zwi-
schen zwei unterschiedlichen Zeitpunkten mit einem Abstand von 12 Monaten
evaluiert wird, wobei der Startzeitpunkt durch das Quartal der Einschreibung (In-
terventionsgruppe) bzw. das Quartal des Kontaktes zu einem hausarztlichen Padi-
ater (Kontrollgruppe) gegeben ist.

2.2.4 Datengrundlage
Primdrer Outcome (1): Krankenhausinanspruchnahme

Die Evaluation des primdren Outcomes stiitzt sich auf die primar erhobenen Daten
aus den Befragungen der Interventionsteilnehmer zu Beginn des Interventionspro-
gramms und 12 Monate nach Einschreibung in das Programm. Es wird erwartet,
dass fir die Analyse Befragungsdaten von etwa 800 Interventionsteilnehmern zur
Verfuigung stehen? (Details der Fallzahlschitzung siehe Abschnitt 2.2.5). Die Veran-
derung der Krankenhausinanspruchnahme der Programmteilnehmer wird mit der
Krankenhausinanspruchnahme einer gematchten Kontrollgruppe von Versicherten
der TK und der DAK-Gesundheit verglichen, fiir die von den beiden Krankenkassen
Routinedaten zur Auswertung bereitgestellt werden.

Sekunddrer Outcome (2a): Versorgungskontinuitit anhand der Kontakte zum
Versorgungssystem:

Die Evaluation der Versorgungskontinuitdat anhand der Kontakte zum Versorgungs-
system stiitzt sich auf Routinedaten der bei der TK oder DAK-Gesundheit versicher-
ten Interventionsteilnehmer. Ausgewertet werden insbesondere die Daten zu am-
bulanten Behandlungsfillen der Interventionsteilnehmer im Interventions-
zeitraum. Da die Falldaten zu ambulanten Behandlungsfallen erst mit einer Verzo-
gerung durch die KV von etwa zwei bis drei Quartalen bei der Krankenkasse vorlie-
gen, kdnnen bei der Auswertung nur die Kohorten Kj bis K7 bzw. Ki bis Ks bertck-
sichtigt werden. Das letztmogliche Einschlussdatum von Ky ist der 31.03.2019, so
dass Falldaten zu ambulanten Behandlungsfillen im Zeitraum 31.03.2019 bis
31.03.2020 zum Ende des dritten Quartals 2020, spatestens jedoch zum Ende des
Jahres 2020 vorliegen werden. Daten fir die Kohorte Kg liegen damit friihestens

2 Bei den Teilnehmern mit bereits durchgefiihrter Erstbefragung werden die Fragen zur Kranken-
hausinanspruchnahme in den 12 Monaten vor Programmteilnahme durch das Fallmanage-
ment zeitnah nacherhoben.
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zum Ende des Jahres 2020 vor. Es wird demnach erwartet, dass fiir die Analysen
der Versorgungskontinuitdt anhand der Kontakte zum Versorgungssystem die Da-
ten von 104 bis 134 Programmteilnehmern zur Verfligung stehen (Details der Fall-
zahlschatzung siehe Abschnitt 2.2.5). Die Kontrollgruppe besteht aus gematchten
Versicherten der TK und der DAK-Gesundheit, fiir die von den beiden Krankenkas-
sen Routinedaten zur Auswertung bereitgestellt werden.

Sekundérer Outcome (2b): Versorgungskontinuitat anhand der Arzneimittelver-
ordnungen:

Die Evaluation der Versorgungskontinuitat anhand der krankheitsspezifisch defi-
nierten Zahl von Arzneimittelverordnung stiitzt sich auf Routinedaten der bei der
TK oder DAK-Gesundheit versicherten Interventionsteilnehmer. Ausgewertet wer-
den die Daten zu Arzneimittelverordnungen der Interventionsteilnehmer im Inter-
ventionszeitraum. Da die Daten zu Arzneimittelverordnungen quartalsweise direkt
mit den Krankenkassen abgerechnet werden, liegen Quartalsdaten bereits relativ
kurze Zeit nach Abschluss des Quartals vor. Dadurch kénnen mindestens die Ko-
horten Ki bis Ko bei der Analyse berlicksichtigt werden. Das letztmogliche Ein-
schlussdatum von Kg ist der 30.09.2019, so dass die Daten zu Arzneimittelverord-
nungen im Zeitraum 30.09.2019 bis 30.09.2020 im Verlauf des vierten Quartals
2020 vorliegen werden. Die Daten zu Arzneimittelverordnungen innerhalb des In-
terventionszeitraums der Kohorte Kip werden im Verlauf des ersten Quartals 2021
vorliegen. Sofern die Daten der jeweiligen Interventionsteilnehmer friihzeitig nach
dem Jahreswechsel 2020/2021 bei TK und DAK-Gesundheit vorliegen, kdnnte auch
Kio bei der Analyse der Arzneimittelverordnungen beriicksichtigt werden. Ange-
strebt wird eine Datenlieferung zum 31.01.2021. Es wird demnach erwartet, dass
fir die Analysen der Versorgungskontinuitdat anhand der Arzneimittelverordnun-
gen die Daten von 174 bis 202 Programmteilnehmern zur Verfligung stehen (De-
tails der Fallzahlschatzung siehe Abschnitt 2.2.5). Die Kontrollgruppe besteht aus
gematchten Versicherten der TK und der DAK-Gesundheit, fiir die von den beiden
Krankenkassen Routinedaten zur Auswertung bereitgestellt werden.

Sekundérer Outcome (3): GKV-Gesamtkosten

Die Evaluation der GKV-Gesamtkosten stiitzt sich auf Routinedaten der bei der TK
oder DAK-Gesundheit versicherten Interventionsteilnehmer. Ausgewertet werden
die Daten zu ambulanten und stationdren Behandlungsfallen sowie Arzneimittel-
verordnungen der Interventionsteilnehmer im Interventionszeitraum. Da die Fall-
daten zu ambulanten Behandlungsfallen erst mit einer Verzégerung von etwa zwei
bis drei Quartalen bei der Krankenkasse vorliegen, konnen bei der Auswertung nur
die Kohorten Ki bis K7 bzw. K; bis Ks bertlicksichtigt werden. Das letztmogliche Ein-
schlussdatum von Kz ist der 31.03.2019, so dass Falldaten zu ambulanten Behand-
lungsfallen im Zeitraum 31.03.2019 bis 31.03.2020 zum Ende des dritten Quartals
2020, spatestens jedoch zum Ende des Jahres 2020 vorliegen werden. Daten fir
die Kohorte Ks liegen damit friihestens zum Ende des Jahres 2020 vor. Es wird dem-
nach erwartet, dass fir die Analyse der GKV-Gesamtkosten die Daten von 104 bis
134 Programmteilnehmern zur Verfligung stehen (Details der Fallzahlschatzung




IGES 17

siehe Abschnitt 2.2.5). Die Kontrollgruppe besteht aus gematchten Versicherten
der TK und der DAK-Gesundheit, fir die von den beiden Krankenkassen Routine-
daten zur Auswertung bereitgestellt werden.

Sekundirer Outcome (4)/ (5): Verbesserung der Selbstmanagementkompetenz/
Belastung der Familien

Wie in den bisherigen Versionen des Evaluationskonzept (Versionen V1 und V2)
vorgesehen stitzt sich die Analyse der Selbstmanagementkompetenz fiir die Pro-
grammteilnehmer sowie die Belastung der Familien auf Befragungsergebnisse wie
oben dargestellt. An dieser Stelle wird am bisherigen Arbeitsplan festgehalten, das
Evaluationskonzept erfihrt an dieser Stelle keine Anderung.

2.2.5 Fallzahlschatzung

Dieser Abschnitt bezieht sich auf die Situation im Dezember 2018 (Version V3). Die
geplanten Anpassungen sind mit Stand August 2019 (Version V4) umgesetzt.

Zum gegenwartigen Zeitpunkt (Stand: 18. Dezember 2018) sind etwa 800 Arztpra-
xen in das Programm eingeschrieben. Von diesen Arztpraxen kdnnen Patienten, die
die Zugangskriterien des Programms erfillen, grundsatzlich zur Teilnahme an den
Interventionsmalnahmen in das Programm eingeschrieben werden.

Von den 800 eingeschriebenen Arztpraxen haben 48 Arztpraxen bis Mitte Dezem-
ber 2018 mindestens eine Einschreibung von Patienten in TransFit vorgenommen.
Zum gegenwartigen Zeitpunkt sind 82 Versicherte der TK in das Programm einge-
schrieben. Es wird davon ausgegangen, dass zum gegenwartigen Zeitpunkt alle fir
die Programmteilnahme geeigneten, TK-versicherten Bestandspatienten von den-
jenigen Arztpraxen, die bereits Versicherte eingeschrieben haben, auch in das Pro-
gramm eingeschrieben sind, und dass das Einschreibepotenzial an TK-Versicherten
von diesen Arztpraxen ausgeschopft ist. Weitere Einschreibungen von Patienten
oder Arztpraxen bis zum Ende des Jahres 2018 werden nicht erwartet.

Es wird erwartet, dass sich die Anzahl der eingeschriebenen Versicherten der TK
im ersten Quartal des Jahres 2019 nur leicht erhoht. Hierbei diirfte es sich vorwie-
gend um Neufélle/Neupatienten handeln, die von Arztpraxen, die bereits Versi-
cherte in das Programmeingeschrieben haben, neu eingeschrieben werden.

Ein starkerer Anstieg von Neueinschreibungen wird bei Versicherten der DAK-Ge-
sundheit erwartet. Durch den Beitritt der DAK-Gesundheit zum Versorgungsver-
trag sind ab dem ersten Quartal 2019 auch Versicherte der DAK-Gesundheit ein-
schreibefédhig. Es wird erwartet, dass die Einschreibezahlen von DAK-Versicherten
wahrend der Anlaufphase zunachst in moderater Hohe anfallen, und die Einschrei-
bungen Gberwiegend von Arztpraxen vorgenommen werden, die bereits TK-Versi-
cherte in das Programm eingeschrieben haben. In kleinerem Umfang diirften auch
Arztpraxen erstmalig Einschreibungen in das Programm vornehmen.

Ab dem zweiten Quartal des Jahres 2019 wird ein deutlicher Anstieg der Einschrei-
bezahlen erwartet. Zu diesem Zeitpunkt kdnnen Versicherte aller Krankenkassen
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in das Programm eingeschrieben werden. Der Anstieg dirfte (iberwiegend aus ei-
nem Zuwachs an Arztpraxen mit erstmaliger Einschreibung von Versicherten in das
Programm resultieren. Dies spiegelt sich auch in einem Anstieg von Einschreibun-
gen von TK-Versicherten sowie einer Zunahme der Einschreibungen von Versicher-
ten der DAK-Gesundheit wider. Die bisherige Beschrankung auf TK-Versicherte
(bzw. ab Januar 2019 zusatzlich DAK-Versicherte) wurde durch das Konsortium als
eine Ursache fir die niedrige Teilnehmerzahl identifiziert, da es fiir die Arztpraxen
nicht praktikabel ist, die erforderliche Auswahl der Patienten nach Kassenzugeho-
rigkeit vorzunehmen. Bei Wegfall dieser Einschrankung rechnen wir mit einer gro-
RBeren Bereitschaft der Arztpraxen, Einschreibungen vorzunehmen.

Nach einer Anlaufphase der Offnung des Programms fiir Versicherte aller Kassen
im zweiten Quartal 2019 wird fiir das dritte und vierte Quartal 2019 erwartet, dass
sich die Anzahl der Arztpraxen mit Programmeinschreibung von Versicherten wei-
ter erh6ht und Bestandspatienten aller Kassen von einer steigenden Anzahl von
Arztpraxen sukzessive in das Programm eingeschrieben werden. Aufgrund der Fe-
rienzeit in den Sommermonaten des dritten Quartals diirfte davon auszugehen
sein, dass zumindest teilweise Einschreibungen in die Herbstmonate verschoben
werden.

Zum Ende der Einschlusszeitam 31.12.2019 erwarten wir, dass insgesamt etwa 800
Patienten in TransFit eingeschrieben sind. Diese setzten sich aus 137 TK-Versicher-
ten, 65 DAK-Versicherten und 600 Versicherten der Gbrigen Krankenkassen zusam-
men. Die Einschreibungen wurden von insgesamt 80 Arztpraxen vorgenommen.

Den Einschitzungen zur Entwicklung der Fallzahlen liegen folgende Uberlegungen
zu Grunde:

Mit Stand vom 18.12.2018 wurden 82 Versicherte der TK von 48 Arztpraxen einge-
schrieben. Dies entspricht etwa 1,71 TK-Versicherte je Arztpraxis. Bei einer anvi-
sierten Anzahl von 80 Arztpraxen mit Einschreibungen kénnen zum Ende der Ein-
schlussphase etwa 137 Einschreibungen von TK-Versicherten erwartet werden.

Die TK weist einen Marktanteil von etwa 17% auf, bei der DAK-Gesundheit sind
etwa 8% aller Versicherten versichert. Entspricht die relative Einschreibehdufigkeit
von DAK-Versicherten der relativen Einschreibehaufigkeit von TK-Versicherten, so
sind bis zum Ende der Einschlussphase Einschreibungen von etwa 65 DAK-Versi-
cherten zu erwarten. Analog belduft sich die Anzahl der Einschreibungen von Ver-
sicherten der Gibrigen Krankenkassen auf etwa 600 Versicherte.

Die Entwicklung der Einschreibungen der TK-Versicherten ab 01.01.2019 ist ge-
pragt von der Entwicklung der Anzahl der Arztpraxen mit Einschreibungen von Ver-
sicherten in das Programm. Diese dirften sich in geringem Umfang bereits im ers-
ten Quartal erhdhen, ein starkerer Anstieg der Arztpraxen mit
Patienteneinschreibung wird jedoch erst nach Offnung des Programm:s fiir Versi-
cherte aller Kassen erwartet.
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Die Entwicklung der Einschreibungen der DAK-Versicherten ist zunachst von der ab
dem ersten Quartal 2019 erfolgenden Patienteneinschreibung von Arztpraxen ge-
pragt, die bereits Versicherte der TK in das Programm eingeschrieben haben. Diese
Entwicklung wird verstarkt durch die ab dem zweiten Quartal beginnende, sich
sukzessive erhohende Anzahl von Arztpraxen mit Ersteinschreibung von Versicher-
ten.

Die Entwicklung der Einschreibungen von Versicherten der Ubrigen Kassen wird
bestimmt durch die Patienteneinschreibung von Arztpraxen, die bis zum Beginn
des zweiten Quartals bereits Versicherte der TK oder DAK-Gesundheit eingeschrie-
ben haben sowie einer steigenden Anzahl von Arztpraxen mit Ersteinschreibung
von Versicherten insbesondere im Verlauf des dritten und vierten Quartals 2019.

Im folgenden Zeitplan wird die voraussichtliche Entwicklung der Fallzahlen diffe-
renziert nach der Kassenzugehorigkeit zusammengefasst.
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2.2.6 Powerschatzung

Der Effekt der Programmteilnahme auf die Krankenhausinanspruchnahme (prima-
rer OQutcome, Ziel 1) wird im Rahmen der Evaluation statistisch abgesichert. Die zu
erwartende Teststdrke wurde mittels einer Poweranalyse vorab abgeschatzt.

Aus einer Analyse der Konsortialfiihrerin TK liegen Angaben zur Krankenhausinan-
spruchnahme von Kindern und Jugendlichen ab einem Alter von 12 Jahren vor, die
innerhalb eines Jahres wegen einer Diagnose des durch TransFIT adressierten Di-
agnosespektrums in Behandlung waren. Eine Adjustierung auf die Zusammenset-
zung der gegenwartig (Stand: 18.12.2018) in TransFit eingeschriebenen Versicher-
ten nach Altersgruppe (zwei Altersgruppen: <15 Jahre und >= 15 Jahre), Geschlecht
und Einschlussdiagnosegruppe (flinf Einschlussdiagnosegruppen: Adipositas, Dia-
betes mellitus Typ 1, Asthma, Verhaltens- und emotionale Stérung, andere Ein-
schlussdiagnose) ergibt eine erwartete Krankenhausinanspruchnahme von 11,7%.
Das heillt, es wird erwartet, dass innerhalb eines Jahres 11,7% aller Versicherten
mit Indikation flr TransFit eine stationdre Krankenhausbehandlung in Anspruch
nehmen. Es wird davon ausgegangen, dass durch die Teilnahme an TransFit der
Anteil der Patienten mit stationdrer Behandlung um 3,0 Prozentpunkte verringert
werden kann. Weiterhin wird davon ausgegangen, dass fur die Analyse eine Fall-
zahl von 800 Interventionsteilnehmern erreicht wird.

Da sowohl der Effekt von TransFit auf die Krankenhausinanspruchnahme als auch
die erreichte Fallzahl am Ende der Einschlussphase mit Unsicherheit verbunden
sind, wurde eine Poweranalyse fiir mehrere Kombinationen aus Fallzahl und Effekt
szenarisch durchgefiihrt. Dabei bilden die unteren Grenzwerte von Effekt und Fall-
zahl die pessimistische Einschatzung und die oberen Grenzwerte die optimis-
tischste Einschatzung.

Die Ergebnisse der Poweranalyse fiir die jeweiligen Szenarios sind in der folgenden
Tabelle 1 zusammengefasst.

Ein erwarteter Effekt von 3,0 Prozentpunkten auf die Krankenhausinanspruch-
nahme lieRe sich fiir Fallzahlen zwischen 700 und 900 Fallen mit einer statistischen
Power von 84,8 % bis 91,3 % (Fehler 2. Art (B) 8,7 % bis 15,2 %) auf einem Signifi-
kanzniveau von 5% (Fehler 1. Art (a)) belegen. Selbst bei einem etwas geringer
ausfallenden Effekt von 2,75 Prozentpunkten belauft sich ab einer Fallzahl von 725
die Power eines statistischen Tests auf mindestens 80%. Ein noch geringer ausfal-
lender Effekt auf die Krankenhausinanspruchnahme in Héhe von 2,0 Prozentpunk-
ten lieBe sich erst ab einer Fallzahl von 900 Fallen mit einer statistischen Power
von mindestens 80% auf einem Signifikanzniveau von 5% belegen.
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Tabelle 1: Poweranalyse des primdren Outcomes Krankenhausinanspruch-
nahme
Fallzahl Effekt
2,50 % 2,75 % 3,00 % 3,25 % 3,50 %
700 71,9% 78,9% 84,8% 89,5% 93,0%
725 73,1% 80,0% 85,8% 90,3% 93,7%
750 74,2% 81,1% 86,7% 91,1% 94,3%
775 75,4% 82,1% 87,6% 91,8% 94,8%
800 76,5% 83,1% 88,4% 92,5% 95,3%
825 77,5% 84,1% 89,2% 93,1% 95,8%
850 78,5% 84,9% 90,0% 93,6% 96,2%
875 79,4% 85,8% 90,6% 94,2% 96,5%
900 80,4% 86,6% 91,3% 94,6% 96,9%
Quelle: IGES

2.2.7 Datenquellen und statistische Methoden

Die Evaluation stiitzt sich Uberwiegend auf Primardaten, die durch das Fallmanage-
ment bzw. die beteiligten Leistungserbringer erhoben und in der FM-Manage-
mentsoftware dokumentiert werden, sowie auf Routinedaten der beteiligten Kran-
kenkassen. Die entsprechenden Dokumentationsinhalte und —formate wurden in
den ersten drei Monaten der Projektlaufzeit entwickelt.

Fir die Auswertung der Routinedaten erstellt IGES ein Pflichtenheft zur Ermittlung
der Kontrollgruppe. Hierin werden alle Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt, die
sicherstellen sollen, dass die Versicherten der Kontrollgruppe grundsatzlich geeig-
net waren ebenfalls an TransFIT teilzunehmen und nur deshalb nicht in das Pro-
gramm aufgenommen werden, weil ihr behandelnder Arzt nicht am Programm
teilnimmt. Darliber hinaus wird ein Kennzahlenkatalog definiert, der Grundlage fiir
die Analyse der Leistungsdaten und die Versorgungskontinuitat bildet (Ziele 1 bis
3).

Die statistische Auswertung in Bezug auf die primaren und sekunddren Outcomes
erfolgt auf Grundlage von Verfahren zur Schatzung von Treatment-Effekten bei
nicht-randomisierten Vergleichsgruppen.

Die tatsachliche Umsetzung der neuen Versorgungsform wird die Evaluation durch
anonymisierte Auswertungen der Fallmanagement-Dokumentation (Einhaltung
der definierten Versorgungspfade, Leistungsfrequenzen usw.) fortlaufend untersu-
chen bzw. durch entsprechende Hinweise an das Projektmanagement ggf. beein-
flussen.
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Zur Erhebung der Selbstmanagementkompetenz (Ziel 4) bzw. der Belastung der
Familien (Ziel 5) vor und nach projektspezifischen Interventionen (Schulungen,
Transitionsbegleitung usw.) erfolgt mit Hilfe geeigneter Fragebogeninstrumente zu
den in Abschnitt 2.2.2 dargestellten Fragestellungen Die Durchfiihrung der Befra-
gung erfolgt durch das Fallmanagement. Die Befragungsergebnisse werden anony-
misiert in einer Datenbank erfasst.

2.2.8 Prozessevaluation

Im Rahmen einer Prozessevaluation kann der Erkenntnisgewinn des Projekts wei-
ter erhoht werden. Zwei Themenfelder bieten sich dabei fiir die Betrachtung an.

Themenfeld 1: Akzeptanz und die Zufriedenheit der Familien mit der Unterstiit-
zungsleistung durch das Fallmanagement

Inwieweit die an TransFit teilnehmenden Kinder und Jugendlichen und deren Fa-
milien mit der Unterstiitzungsleistung durch das Fallmanagement zufrieden waren
und wie der Einsatz der eingesetzten Kommunikationssysteme bewertet werden,
soll auf Basis zu ergdnzender Fragen im Rahmen der Abschlussbefragung erfolgen
und die sich sowohl an die Kinder und Jugendlichen wie auch an die Familien rich-
ten. Die Instrumente fiir die Prozessevaluation werden sich an in der Literatur be-
kannten Zufriedenheitsbefragungen von Patienten/innen orientieren (zum Bei-
spiel ZUF3). Um die entsprechenden Fragen wird die bisher schon vorgesehene
Abschlussbefragung erganzt.

Themenfeld 2: Entwicklung und Einhaltung eines Behandlungspfades

TransFit richtet sich an Kinder und Jugendliche ab einem Alter von 13 Jahren. Die
einzelnen Versorgungsleistungen richten sich von daher an Kinder und Jugendliche
in einer friihen Phase in der Entwicklung ihrer Selbstmanagementkompetenzen in
Bezug auf ihre Erkrankung bis hin zu Jugendlichen, bei denen ein Ubergang vom
Kinder- und Jugendarzt zum Erwachsenenmediziner in den Zeitraum der Teil-
nahme an TransFit fallt. Der durch TransFit angebotenen Versorgungspfad besteht
daher nicht fiir alle Patienten aus den gleichen Versorgungsleistungen und richtet
sich nach dem individuellen Unterstlitzungsbedarf und daran in welcher Entwick-
lungsphase sich die Patienten befinden.

Kernelement der Versorgung durch TransFit stellt aber fir alle Patienten das zent-
ral gesteuertes Fallmanagement dar. Im Projektantrag war erlautert, dass das Fall-
management die Prozesse der Friihintervention im Auftrag der teilnehmenden
niedergelassenen Kinder- und Jugendarzte koordiniert und die Patienten mit Mit-
teln der Telekommunikation (Online Video-Sprechstundensystem, Smartphone-
App, Telefon) begleitet.

3 Schmidt, J., Wittmann, W. W., med Psychol, V. P., & CSQ, C. S. Q. (2002). Fragebogen zur Mes-
sung der Patientenzufriedenheit. In Diagnostische Verfahren in der Psychotherapie. Gottin-
gen, Hogrefe (pp. 392-396).
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Im Rahmen der Prozessevaluation wird ein halbstandardisiertes Befragungsinstru-
ment entwickelt, mithilfe dessen im Rahmen von Interviews mit dem Fallmanage-
ment erhoben werden soll, auf Basis welcher Kriterien der Versorgungspfad fir die
Patienten vereinbart wurde (Fragestellung P2). Darliber hinaus soll erhoben wer-
den, welche Hemmnisse und Hiirden bei der Umsetzung dieses Versorgungspfades
aufgetreten sind, welche forderlichen Faktoren es dabei gab (Fragestellung P3.1)
und was Griinde fiir ein Abweichen vom vereinbarten Versorgungspfad waren (Fra-
gestellung P3.2).

Flr jeden Patienten notieret das Fallmanagement kategorisieret den besonderen
Versorgungsbedarf der Patienten in der elektronischen FM-Akte. Im Rahmen der
Prozessevaluation werden diese Kategorien ausgewertet, um zu tberprifen wel-
che besonderen Versorgungsbedarfe der Patienten im Vordergrund standen (Fra-
gestellung P4).

Ebenfalls kategorisiert ausgewertet werden die Inhalte der Versorgungsleistung L-
07 ,,Spezifische Leistungen®. Auch hier soll geklart werden, welchen Inhalt die Un-
terstitzungsleistungen durch das Fallmanagement hatten (Fragestellung P5).

Die Kategorien sind dabei beides Mal die folgenden:

=

Wissen Uber die jeweilige Erkrankung
Transitionsprozess

Selbstmanagement

Gezielte Forderung der personlichen Weiterentwicklung
Schule/ Ausbildung und Berufsvorbereitung
Wohnkonzepte

Gesetzliche und juristische Themen

Umgang mit dem Gesundheitswesen und Erstattung von Leistungen
. Erndhrung und Bewegung

10. Sexualitat und Drogen

11. Psychologische Unterstiitzung

12. Familienbezogene Unterstltzung

©oNDUAWN

Im Rahmen der Prozessevaluation soll transparent dargestellt werden wie haufig
das Fallmanagement mit den Kindern und Jugendlichen und deren Familien in Kon-
takt gestanden hat und welche Kommunikationsmittel dabei zum Einsatz kamen
und wie sich diese (iber die Zeitdauer der Programmteilnahme verteilen (Frage-
stellung P6). Zu diesem Zwecke sollen die Eintrdge des Fallmanagements (Kontakte
mit Datum, Uhrzeit, Kommunikationsmittel (Telefon, Chat, ...)) verknipft mit dem
Alter der Teilnehmer und dem Zugangsmonat, anonymisiert auf Ebene der Patien-
ten ausgewertet werden.
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2.3 Stellungnahme zum Einfluss der Anderungen auf die Aussage-
fahigkeit der Evaluationsergebnisse

Die primare Outcome-Variable war bisher die Reduktion der GKV-Leistungsausga-
ben gegeniiber einer Kontrollgruppe. Unterstellt man, dass die Evaluationsergeb-
nisse in Bezug auf das primire Outcome die Entscheidungsgrundlage fiir die Uber-
nahme der neuen Versorgungsform in die Regelversorgung der GKV darstellen
wird, dann lieferte die Evaluation auch nach Umstellung auf die Krankenhausinan-
spruchnahme als primdres Outcome weiterhin eine vergleichbare Entscheidungs-
grundlage. GemaR dem versorgungsinhaltlichen Konzept von TransFit ist in Bezug
auf die ambulante arztliche sowie die Arzneimittelversorgung durch die Interven-
tionsmalnahmen bei der Zielgruppe eher mit einer Steigerung der Leistungsaus-
gaben zu rechnen, da auf eine leitlinienaddaquate Inanspruchnahme hingewirkt
werden, d.h. Versorgungsbriiche und Non-Adhéarenz vermieden werden sollen. Zu
einer Netto-Kosteneinsparung soll es gemaR der Forschungshypothese kommen,
insofern diese Kostensteigerungen infolge einer verbesserten ambulanten und
Arzneimittelversorgung durch eine Reduktion der stationdren Leistungsausgaben
Uberkompensiert werden. Mit dem modifizierten Evaluationsdesign kann zunachst
fir alle Interventionsteilnehmer tberpriift werden, ob der erwartete Effekt auf die
stationdre Inanspruchnahme eintritt. In einem nachsten Schritt kann unter Zugrun-
delegung von durchschnittlichen Kosten eines Krankenhausfalls dieser Patienten-
zielgruppe eine Abschatzung der mit einer Inanspruchnahmereduktion verbunde-
nen Ausgabenreduktion vorgenommen werden. Die fiir die Ermittlung von
durchschnittlichen Fallkosten erfolgt auf Grundlage der von den beiden beteiligten
Krankenkassen zur Verfliigung gestellten GKV-Routinedaten.

Die Aussagefahigkeit der Evaluationsergebnisse im Hinblick auf die primare Out-
come-Variable sehen wir daher weiterhin gegeben bzw. durch die Konzeptmodifi-
kation nur in vertretbarem Umfang beeintrachtigt. Die Evaluation liefert statistisch
belastbare Ergebnisse zum Effekt von TransFit auf die Krankenhausinanspruch-
nahme.

Eine starke Einschrankung der Aussagefahigkeit der Evaluationsergebnisse ist da-
gegen fur die bisher als sekundarer Outcome vorgesehene ZielgrofRe ,Sicherstel-
lung einer kontinuierlichen Behandlung (Vermeidung von Versorgungsbriichen, -
abbriichen)” und der im modifizierten Evaluationskonzept als sekundaren Out-
come evaluierten Verringerung der GKV-Gesamtkosten abzusehen. Diese Zielgro-
Ren werden aus GKV-Routinedaten zur stationdren Behandlung (Krankenhauskos-
ten), ambulanten arztlichen Versorgung (Anzahl krankheitsspezifischer
Arztkontakte, Kosten der ambulanten Behandlung) bzw. zur Arzneimittelversor-
gung (Erreichen krankheitsspezifisch definierter Verordnungshaufigkeiten, Arznei-
mittelkosten) ermittelt. Da die urspriinglich geplante Zahl von Patienten, fir die
entsprechende Daten zur Verfligung stehen werden, aller Voraussicht nach nicht
erreicht wird, werden sich die entsprechenden Analysen auf deskriptive Auswer-
tungen beschrianken mussen. Ggf. erkennbare Effekte konnen nicht gegeniber Zu-
fallseinflissen abgesichert werden. Es ist aber durchaus zu erwarten, dass sich bei
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den Auswertungen der rund 200 Versicherten der TK und DAK-Gesundheit Hin-
weise zu den Programmeffekten abzeichnen werden.

Diese Einschrinkung der Aussagefihigkeit ist keine Folge der geplanten Anderung
des Arbeitsplans, sondern resultiert aus der bisher unbefriedigenden Fallzahlent-
wicklung.

In Bezug auf das Ziel der Verbesserung der Selbstmanagementkompetenz (Ziel 4)
bzw. Belastung der Familien (Ziel 5) ergeben sich keine Einschrdankungen in der
Aussagefihigkeit, da das modifizieret Evaluationskonzept hier keine Anderungen
im Arbeitsplan vorsieht.

2.4 Stellungnahme zum Einfluss der Inanspruchnahme von Teilleis-
tungen auf die Ergebnisse der Evaluation

Bei den Teilnehmern von TransFit zeichnet sich eine Inanspruchnahme von Projekt-
teilleistungen (Modus, Transitions-Workshop) in einem Umfang ab, der deutlich
unterhalb der urspriinglich geschatzten Inanspruchnahme Quoten liegt. Dies wirft
die Frage auf, durch welchen Transmissionsmechanismus Effekte aus der Teil-
nahme an TransFit zu erwarten sind, wenn Teilleistungen nur in geringem Umfang
erbracht werden, und inwieweit das Projekt aufgrund der verminderten Erbrin-
gung von Teilleistungen lGberhaupt evaluiert werden kann.

Zusammenfassend kann aus Sicht des Evaluators festgehalten werden: Die gerin-
ger als erwartet ausfallende Inanspruchnahme von Teilleistungen des Projekts
stellt nicht die Wirksamkeit der MalRnahme insgesamt in Frage, sondern reflektiert
die hohe und gewachsene Bedeutung der Leistung des Fallmanagements, mit dem
Leistungsinhalte der Schulungsprogramme kompensiert werden, und die als
Hauptleistung des Projekts den zentralen inhaltlichen Schwerpunkt von TransFit
bildet. Dies bildet sich auch in der beantragten Vergiitung der Leistung des Fallma-
nagements ab. Insofern stellt die vergleichsweise gering ausfallende Inanspruch-
nahme von Teilleistungen des Projekts ein Ergebnis der Evaluation dar, steht jedoch
einer Evaluation des Projekts, dem Erfolg der MaBnahmen insgesamt nicht entge-
gen. Die Aussagekraft der Evaluation bleibt von daher unverandert.

Im Projektantrag zu TransFit ist als zentrales Element des Projekts auf struktureller
Ebene die Einrichtung eines zentral gesteuerten Fallmanagements genannt, dass
die Prozesse der Friihintervention im Auftrag der teilnehmenden niedergelasse-
nen Kinder- und Jugendéarzte koordiniert und die Patienten mit Mitteln der Tele-
kommunikation (Online Video-Sprechstundensystem, Smartphone-App, Telefon)
begleitet. Das Fallmanagement steht den betroffenen Kindern und Jugendlichen
sowie deren Eltern jederzeit als erster Ansprechpartner zur Verfliigung. Auf der
Grundlage des Eingangs-Assessment, das zu den Basisleistungen des Projekts ge-
hort, kontaktiert das Fallmanagement die Familie aktiv und stimmt die Kontaktpla-
nung mit dem Kinder- und Jugendarzt ab. Mit dem Fallmanagement besteht eine
fur alle Beteiligten leicht verstandliche und ,werthaltige” Basisleistung, indem
chronisch kranke Jugendliche und ihre Familien durch die Phase der Pubertat und
das Jugendalter begleitet werden.
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Dariber hinaus besteht mit den durch das Fallmanagement versendeten Eltern-
briefen ein Instrument, um die drei Zielgruppen des Projekts (12-13 Jahre, 14-15
Jahre, 16 und alter) gezielt Gber den Umgang mit altersspezifischen Herausforde-
rungen im Kontext lhrer Erkrankung informieren und aufklaren zu koénnen.
Dadurch kénnen zielgruppenspezifische Themen niedrigschwellig adressiert wer-
den. Inhaltlich und thematisch transportieren die Infobriefe Wissen, dass auch
Uber spezielle Schulungsprogramme vermittelt wird, d.h. es erfolgt eine health li-
teracy bei einer Zielgruppe, bei der dieses Wissen besonders wichtig und im jewei-
ligen Alterskontext hoch relevant ist. Dabei werden— im Gegensatz zu den Schu-
lungsmallnahmen —  krankheitsspezifische Fragestellungen von komplexen
chronischen Erkrankungen nicht zu einem festen Zeitpunkt thematisiert, sondern
auf den jeweiligen Alterskontext abgestimmt kontinuierlich Gber die gesamt Pro-
jektlaufzeit hinweg angesprochen.

Durch die Elternbriefe werden die Schulungsprogramme (ModuS, Transitions-
Workshop) nicht ersetzt, da in diesen noch spezifischer und intensiver auf indivi-
duelle Problemlagen eingegangen und dementsprechend der Beratungsbedarf
besser erfillt werden kann. Allerdings hat sich im Projektverlauf gezeigt, dass die
zielgenaue Informationsvermittlung Uber altersspezifische Themenbereiche in
Verbindung mit einem jederzeit verfligbaren Ansprechpartner bei Fragen oder
Schwierigkeiten eine sinnvolle Alternative zu den Schulungsprogrammen darstellt
und moglicherweise einen hoheren Stellenwert im Interventionskonzept aufweist,
als urspringlich angenommen. Zudem ist das Instrument des Elternbriefes nied-
rigschwelliger und orientiert sich an den zur Verfligung stehenden zeitlichen Res-
sourcen der Empféanger. Dariliber hinaus kdnnte die Kommunikation mit dem Fall-
management als weniger stigmatisierend empfunden werden als die Teilnahme an
einem (speziellen) Schulungsprogramm.

Im Projektverlauf hat daher eine zunehmende Verlagerung von Leistungsinhalten
von den Schulungsprogrammen auf das Fallmanagement stattgefunden. Viele In-
formationsbedirfnisse kdnnen durch die Elternbriefe und ggf. anschliefenden
Kontakt zum Fallmanagement erfillt werden und die Kommunikation zwischen
dem Fallmanagement, den beteiligten arztlichen Leistungserbringern und den be-
troffenen Kindern und Jugendlichen sowie deren Eltern starkt die Selbstmanage-
mentkompetenz, die einen wesentlichen Stutzpfeiler fir eine erfolgreiche Transi-
tion darstellt.

2.5 Stellungnahme zum Einfluss der geplanten Biindelung der Fall-
managementleistungen auf eine Evaluation der Einzelleistungen

Das im Projektantrag dargestellte Evaluationskonzept sieht keine getrennte Evalu-
ation der Einzelleistungen vor. Eine Evaluation von Einzelleistungen war in keiner
der Versionen des Evaluationskonzeptes vorgesehen und es ist auch weiterhin
nicht geplant eine getrennte Evaluation der Einzelleistungen vorzusehen.

In der Stellungnahme des Evaluators vom 21.06.2019 wurde ausgefihrt, dass alle
Versorgungsleistungen eingebettet in die Arbeit des Fallmanagements konzipieret




IGES 28

sind. Die Einrichtung des Fallmanagements sei, wie im Projektantrag dargestellt,
als das zentrale Element von TransFit zu sehen.

Eine losgeloste Betrachtung der Einzelleistungen in Form einer getrennten Be-
trachtung im Rahmen der Evaluation war von daher zu keinem Zeitpunkt Bestand-
teil des Evaluationskonzepts. Insofern ergeben sich durch die geplante Blindelung
aller Fallmanagementkapazititen in der Leistungsposition L-07 keine Anderungen
bei der Durchfiihrung der Evaluation in Bezug auf eine Betrachtung von Einzelleis-
tungen.

2.6 Stellungnahme zur Auflage des Forderers von einer statisti-
schen Power von mindestens 80 %

In Abschnitt 2.2.6 Tabelle 1 ist dargestellt, dass bei einer Stand 25.02.2020 erreich-
ten Teilnehmerzahl von 866 Patienten und einem erwarteten Effekt von 3,0 Pro-
zentpunkten auf die Krankenhausinanspruchnahme mit einer statistischen Power
von 88,4 % (Fehler 2. Art (R) 11,6 %) auf einem Signifikanzniveau von 5% (Fehler 1.
Art (a)) belegen lielRe. Es liegen aktuell keine Erkenntnisse vor, die die bisherige
Annahme einer Effektstarke von 3 Prozentpunkten entgegenstehen.

2.7 Durchfiihrende Methodiker

Die Evaluation wird durch Dipl.-Mathematikerin Susanne Hildebrandt und Dipl.-
Psychologe Hans-Dieter Nolting durchgefiihrt.

Susanne Hildebrandt ist Projektleiterin im Bereich Qualitat - Evaluation — Report-
ing.

Hans-Dieter Nolting ist Geschaftsfiihrer des IGES Instituts und Leiter der Bereiche
Qualitat - Evaluation - Reporting, Arbeitswelt & Demographie sowie Markt- und
Sozialforschung.

Dipl.-Mathematikerin Susanne Hildebrandt
Projektleiterin im Bereich Qualitat - Evaluation — Reporting
Aufgabe im Projekt: Projektleitung

Mitarbeiterin des IGES Instituts seit 2007

Hintergrund Frau Hildebrandt studierte Mathematik mit
Schwerpunkt Statistik und Physik an der Eber-
hard Karls Univ. Tubingen und der Ruprecht
Karls Universitdt Heidelberg. Berufsbegleitend
belegte sie ein Fernstudium am Institut fir Fi-
nanz- und Aktuarwissenschaften an der Uni-
versitdt Ulm. Frau Hildebrandt begann ihre
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Dipl.-Mathematikerin Susanne Hildebrandt
Projektleiterin im Bereich Qualitat - Evaluation — Reporting
Aufgabe im Projekt: Projektleitung

Arbeitsschwerpunkte

Ausgewahlte
Projekterfahrung

Ausgewadhlte
Veroffentlichungen

Laufbahn auf dem Gebiet der Versicherungs-
mathematik bei der Inter Krankenversicherung
aG in Mannheim.

Neben Themenschwerpunkten der Kalkulation
koordinieret Frau Hildebrandt die Durchfiih-
rungen von Evaluationen z.B. von GKV Produk-
ten, Bonus-Angeboten oder Fallmanagement-
programmen und liefert den fachlichen Input
fir die Konzeption und Auswertung von Evalu-
ationen.

+  Entwicklung von Evaluationskonzepten fir Wahlta-
rife , Bonusprogramme und Versorgungspro-
gramme.

+ Strategische Beratung und Durchfiihrung von versi-
cherungsmathematischer Berechnungen im Rah-
men der Neureglungen des Mehrleistungssystems
der KBS.

+  Erstellung von Arbeitsunfahigkeitsanalysen fiir die
Betriebliche Gesundheitsberichterstattung der
DAK-Gesundheit, Mitarbeit am DAK-Gesundheits-
report und der Erstellung der Lander und Regio-
nalanalysen.

¢ Evaluation von Programmen zum versichertenbe-
zogenen Versorgungsmanagement (Auftraggeber:
Medical Contact AG)

+  Okonomische und medizinische Evaluation von
DMP-Programmen

Albrecht, De Millas, Hildebrandt, Schliwen (2010)

Die Bedeutung von Wettbewerb im Bereich der privaten
Krankenversicherungen vor dem Hintergrund der
erwarteten demografischen Entwicklung. For-
schungsprojekt des Bundesministeriums fir Wirt-
schaft und Technologie. Schlussbericht

Berlin, Bundesministerium fiir Wirtschaft und Technolo-
gie.

Hildebrandt S., Nolting H.-D., Burger S., Elleuche K, Fle-
ckenstein J. (2011): Fallmanagementprogramm fiir




IGES

30

Dipl.-Mathematikerin Susanne Hildebrandt
Projektleiterin im Bereich Qualitat - Evaluation — Reporting
Aufgabe im Projekt: Projektleitung

Multimorbiditat im Alter: Evaluation zur Kostenef-
fektivitat. Monitor Versorgungsforschung 01/2011,
S. 38-43.

Roder B, Kurzenhduser-Carstens S, Lohmann M, Bol G-F,
Nolting H-D, Henkel C, Hildebrandt S, Marschall J.
(2013) RISKSHIFT — Risikofaktor Ausweichverhal-
ten: Sachstandsanalyse und Verbraucherbefragung
zur ldentifizierung von Determinanten fir gesund-
heitsschadliche AusweichmaBnahmen nach Risiko-
bewertungen und Medienberichten Uber Lebens-
mittel- und Produktsicherheit — Abschlussbericht,
Berlin: Bundesinstitut fiir Risikobewertung — BfR.
ISBN 3-943963-04-5
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Dipl.-Psychologe Hans-Dieter Nolting
Geschaftsfihrer und Leiter der Bereiche Qualitat - Evaluation - Reporting, Arbeitswelt
& Demographie sowie Markt- und Sozialforschung

Hintergrund

Arbeitsschwerpunkte

Ausgewahlte
Projekterfahrung

Hans-Dieter Nolting studierte Psychologie und Philosophie
in Berlin und Bordeaux.

Vor seiner Tatigkeit beim IGES war er von 1986 bis 1991
wissenschaftlicher Angestellter am Institut fiir Sozialmedi-
zin und Epidemiologie des Bundesgesundheitsamtes
(heute: Robert Koch Institut). Er ist geschéaftsflihrender Ge-
sellschafter der IGES Institut GmbH.

Herr Nolting verflgt Giber einen breiten Erfahrungshinter-
grund in Systemfragen des Gesundheitswesens, in der Ge-
sundheits-, Sozial- und Arbeitspolitik sowie der empiri-
schen  Sozialforschung. Zu seinen inhaltlichen
Arbeitsschwerpunkten zdhlen Evaluations- und Beratungs-
projekte im Bereich der gesetzlichen Kranken-, Pflege- und
Unfallversicherung, Studien zur Ermittlung von Patienten-
praferenzen und zur Nutzenbewertung aus Patientensicht.

¢ EinfUhrung des Strukturmodells zur Entbiirokratisierung der Pfle-
gedokumentation (Ein-STEP) (Pflegebevollméchtigter der Bun-
desregierung, laufend)

+  Gutachten zur Qualitat der Diagnosekodierung in der ambulan-
ten Versorgung (Auftraggeber: GKV-Spitzenverband)

+ Analysen fir den "Faktencheck Gesundheit" der Bertelsmann
Stiftung zu regionalen Unterschieden insbesondere in der statio-
naren Versorgung

¢ Gutachten zur Neuordnung der arztlichen Bedarfsplanung (Auf-
traggeber: Patientenvertretung beim GBA)

¢ Wissenschaftliche Konzeption und Durchfiihrung der DRG-Evalu-
ation nach § 17b (8) KHG

+ Gutachten zu sektorlbergreifenden Modellprojekten zur Versor-
gung von Menschen mit psychischen Erkrankungen (Auftragge-
ber: GKV-Spitzenverband)

¢ Evaluation von Programmen zum versichertenbezogenen Versor-
gungsmanagement (Auftraggeber: Medical Contact AG)

¢  Okonomische und medizinische Evaluation von DMP-Program-
men

+ Aufbau eines Risikomanagements (Ersatzkasse)

+ Konzeption und Durchfiihrung der Phasen | und Il des Modellpro-
jekts "Budgets in der sozialen Pflegeversicherung"
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Dipl.-Psychologe Hans-Dieter Nolting
Geschaftsfihrer und Leiter der Bereiche Qualitat - Evaluation - Reporting, Arbeitswelt
& Demographie sowie Markt- und Sozialforschung

¢ Jahrliche DAK-Gesundheitsreports mit wechselnden Schwer-
punktthemen

¢ Delphi-Studienreihe zur Zukunft des deutschen Gesundheitswe-
sens der Janssen-Cilag GmbH (zusammen mit Prof. J. Wasem)

¢ Untersuchung der Determinanten von gesundheitsschadlichen
Ausweichmalnahmen nach Risikobewertungen und Medienbe-
richten zur Lebensmittel- und Produktsicherheit (Auftraggeber:
Bundesinstitut fur Risikobewertung)

Ausgewdhlte Findorff J, Muther S, von Moers A, Nolting H-D, Burger W (2016). Das

Publikationen Berliner Transitions-Programm. Sektorlbergreifendes Struktur-
programm zur Transition in die Erwachsenenmedizin. Berlin/Bos-
ton: Walter de Gruyter. ISBN 978-3-11-044035-5. E-ISBN (EPUB)
978-3-11-043279-4. (Als Open-Access-Publikation verfliigbar unter
www.degruyter.com)

Muther S, Rodeck B, Wurst C, Nolting H-D (2014). Transition von Ju-
gendlichen mit chronischen Erkrankungen in die Erwachsenenme-
dizin. Monatsschrift fir Kinderheilkunde 162 (8): 711-718. DOI
10.1007/s00112-014-3103-z.

Nolting H.-D., Gottberg A., Schiffhorst G., Buhr S., Engel J. (2011): Ein-
fluss der Teilnahme am DMP Diabetes mellitus Typ 2 auf die Ent-
wicklung der Leistungsausgaben - Ergebnisse einer retrospektiven
kontrollierten Studie auf der Basis von GKV-Routinedaten. Ge-
sundheitsdkonomie und Qualitditsmanagement 2011; 16: 209-
215.

Hildebrandt S., Nolting H.-D., Burger S., Elleuche K, Fleckenstein J.
(2011): Fallmanagementprogramm fiir Multimorbiditat im Alter:
Evaluation zur Kosteneffektivitdt. Monitor Versorgungsforschung
01/2011, S. 38-43.

2.8 Kurzprofil IGES Institut

Das IGES Institut ist 1980 als unabhangiges Forschungs- und Beratungsinstitut ge-
griindet worden. Seither wurde in tGber 1.600 Projekten zu Fragen des Zugangs zur
Versorgung, ihrer Qualitat, der Finanzierung sowie der Gestaltung des Wettbe-
werbs im Bereich der Gesundheit gearbeitet. In jlingerer Zeit wurde das Spektrum
auf weitere Bereiche der 6ffentlichen Daseinsvorsorge ausgeweitet: Mobilitat (Ver-
kehr) und Bildung.

Das IGES Institut griindet seine Arbeit auf hohe Sach- und Methodenkompetenz
und bietet in allen Arbeitsgebieten einen breiten Zugang zu eigenen und zu Daten-
quellen anderer Institutionen.
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Zu den Auftraggebern zahlen nahezu alle relevanten 6ffentlichen und privatwirt-
schaftlichen Organisationen, die im Gesundheitswesen tatig sind. In den Bereichen
Mobilitat und Bildung wurde ebenfalls fiir namhafte Institutionen und Unterneh-
men gearbeitet.

Das IGES Institut bildet den Kern der IGES Gruppe, in der Tochterunternehmen das
Leistungsspektrum des Instituts erweitern. Dazu gehdren die CSG Clinische Studien
Gesellschaft fiir klinische Forschung, IMC clinicon fiir Krankenhausberatung sowie
das auf Beratung im Bereich Medizintechnik spezialisierte Unternehmen AiM As-
sessment in Medicine.

Zusammen beschiftigt die IGES Gruppe mehr als 130 Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter.

06.03.2020

Datum echtsverbindliche Unterschrift u. Stempel

06.03.2020

Datum Rechtsverbindiichechintérsehriftiu B8tmpel
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Anlage 2: Fragebogen Jugendliche Transition

Patientenname:
Fragebogen Jugendliche

Geburtsdatum:
ausgefullt von: am:

Bitte lesen Sie die unten aufgefihrten Punkte durch und kreuzen Sie jeweils in der nebenstehenden Skala
von 1 (= ,Stimmt vollig“) bis 6 (= ,Stimmt Uberhaupt nicht“) den Grad lhrer Zustimmung an.

1 2 3 4 5 6

Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt
vollig Uberwiegend gerade noch eher nicht Uberwiegend Uberhaupt
nicht nicht

Wenn Sie denken, dass Sie zu einem der Aspekte Unterstlitzung brauchen, vermerken Sie es bitte in dem freien
Feld unterhalb der Frage. Der Fragebogen ist als Grundlage fiir ein ausfuhrliches Gesprach mit lhrem Arzt gedacht.

1.0 Krankheit « Behandlung ¢ Gesundheit

1.1 Ich kann meine Erkrankung beschreiben. ‘ 1 ‘ 2 | 3 | 4 | 5 ‘ 6 ‘

Gewinschte Unterstitzung:

1.2 Ich bin Uber mdgliche Folgen meiner Erkrankung ausreichend 11213456
informiert.

Gewitinschte Unterstiitzung:

1.3 Ich kann Uber meinen eigenen Krankheitsverlauf Auskunft geben. 112134al5|6

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.4 Ich kann Auskunft zu meinem Gesundheitszustand geben und 11213|al5|6
kenne Anzeichen der Verschlechterung meiner Erkrankung.

Gewiinschte Unterstitzung:

1.5 Ich bin in der Lage, in der Sprechstunde die fur mich wichtigen 11213|al5|6
Fragen zu stellen.

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.6 Ich kenne Namen und Handhabung der von mir verwendeten 11213|al5|6
Hilfsmittel

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.7 Ich kenne die Namen und Wirkungen der von mir verwendeten 11213|al5|6
IMedikamente.

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.8 Ich nehme meine Medikamente selbstandig ein. 11213456

Gewiinschte Unterstiitzung:

Fragebogen Jugendliche
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1.9 Ich kenne Faktoren, die die Wirkungen von meinen Medikamenten 1|2
beeinflussen.

Gewilinschte Unterstiitzung:

1.10 | Ich kenne Inhalt und Ablauf meiner Gblichen Untersuchungen. 112

Gewilinschte Unterstiitzung:

1.11 Ich weil3, wie ich im Notfall an Hilfe komme. 112

Gewtinschte Unterstlitzung:

1.12 | Ich kenne den Einfluss von Alkohol, Nikotin und Drogen auf meine 112
Erkrankung.

Gewlinschte Unterstitzung:

1.13 | Ich kenne den Zusammenhang zwischen meiner Erkrankung und 112
Sexualitat, Verhutung, Kinderwunsch, Schwangerschaft und

Vererbung.

Gewiinschte Unterstiitzung:

2.0 Soziale Kompetenzen und Umfeld

21 Ich fuhle mich in meinem Kdérper wohl und bin mit mir zufrieden. 112

Gewiinschte Unterstiitzung:

2.2 Ich habe sowohl privat als auch in der Schule bzw. Ausbildung 112
Freunde oder Ansprechpartner.

Gewiinschte Unterstiitzung:

2.3 Ich kann im taglichen Leben (Freunde, Schule, Ausbildung) sicher 112
und selbstbewusst mit meiner Erkrankung umgehen.

Gewilinschte Unterstitzung:

2.4 Ich weil3, mit wem ich reden kann, wenn es mir schlecht geht. 112

Gewiinschte Unterstiitzung:

2.5 Ich weil3, wie ich mit anderen Betroffenen in Kontakt kommen kann. 112

Gewiinschte Unterstiitzung:

3.0 Zukunft

3.1 Ich habe Plane in Bezug auf Ausbildung und Beruf. 112

Gewtinschte Unterstlitzung:

3.2 Ich weil3, was ich im StraRenverkehr und auf Reisen beachten 112
muss (Fuhrerschein, Verkehrsteilnahme).

Gewtinschte Unterstlitzung:

Fragebogen Jugendliche
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3.3

Ich fuhle mich Uber Hilfsangebote ausreichend informiert
(Schwerbehindertenausweis, Behindertenhilfe, Berufsaushildung)
und kenne die zustandigen Anlaufstellen.

Gewtinschte Unterstiitzung:

4.0

Gesundheitssystem

4.1

Ich kenne meine behandelnden Arzte und Ansprechpartner, deren
Zustandigkeit und Telefonnummern.

Gewdlinschte Unterstiitzung:

4.2

Ich kann selbststandig Sprechstundentermine vereinbaren und
halte sie ein.

Gewlinschte Unterstiitzung:

4.3

Ich kann Rezepte anfordern und einlésen.

Gewiinschte Unterstiitzung:

4.4

Ich gehe allein in die Sprechstunde oder suche mir selbst einen
Begleiter.

Gewitinschte Unterstiitzung:

4.5

Ich kenne die Unterschiede zwischen der Erwachsenenmedizin und
der Kinder- und Jugendmedizin.

Gewiinschte Unterstiitzung:

4.6

Ich weil3, was ich fur eine Behandlung bei einem
Erwachsenenspezialisten brauche (z. B. Uberweisung).

Gewiinschte Unterstitzung:

4.7

Ich kenne meinen Versicherungsstatus und das Leistungsspektrum
meiner eigenen Krankenkasse und die damit verbundenen Rechte
und Pflichten.

Gewiinschte Unterstitzung:

5.0

Transition

51

Ich kenne den Ablauf und die Angebote des Transitionsprogramms
und habe Kontakt zu den Ansprechpartnern.

Gewiinschte Unterstiitzung:

5.2

Ich fuihle mich auf den Ubergang in die Erwachsenenmedizin gut
vorbereitet.

Gewiinschte Unterstiitzung:

Fragebogen Jugendliche
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Ich habe mit meiner Erkrankung ein besonderes Problem, fir das
ich folgende Unterstutzung brauche:

Ich bin zur Transition in die Erwachsenenmedizin bereit und traue ja nein
mir den Wechsel zu. ] ]

Ich wiinsche hierbei folgende Unterstiitzung und/oder Beratung:

Ich habe diesen Fragenbogen ... ... allein ausgefillt. ... mit Hilfe ausgefulit.

0 0

Vielen Dank!

Fragebogen Jugendliche
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Anlage 3: Fragebogen Eltern Transition

Patientenname:
Fragebogen Eltern

Geburtsdatum:
ausgefillt von: am:

Bitte lesen Sie die unten aufgefuihrten Punkte durch und kreuzen Sie jeweils in der nebenstehenden Skala
von 1 (= ,stimmt vollig“) bis 6 (= ,stimmt Gberhaupt nicht*) den Grad lhrer Zustimmung an.

1 2 3 4 5 6

—— / AN T~

Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt
vollig Uberwiegend  gerade noch eher nicht Uberwiegend Uberhaupt
nicht nicht

Wenn Sie denken, dass Sie selbst oder lhr/e Tochter/Sohn zu einem der Aspekte Unterstiitzung brauchen,
vermerken Sie es bitte in dem jeweils freien Feld unterhalb der Frage. Der Fragebogen ist als Grundlage fir ein
ausflhrliches Gesprach mit lhrem Arzt gedacht.

1.0 Krankheit « Behandlung ¢ Gesundheit

1.1 Unser/e Tochter/Sohn kann ihre/seine Erkrankung beschreiben. ‘ 1 ‘ 2 ’ 3 ’ 4 ’ 5 ‘ 6

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.2 Unser/e Tochter/Sohn fuhlt sich tiber mdgliche langfristige Folgen 112134al5|6
ihrer/seiner Erkrankung ausreichend informiert.

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.3 Unser/e Tochter/Sohn kennt inren/seinen Krankheitsverlauf. 11213456

Gewiinschte Unterstitzung:

1.4 Unser/e Tochter/Sohn kann Auskunft zu ihrem/seinem aktuellen 11213|al5|6

Gesundheitszustand geben.

Gewiinschte Unterstiitzung:

15 Unser/e Tochter/Sohn ist in der Lage, in der Sprechstunde die fur 11213|al5|6
sie/ihn wichtigen Fragen zu stellen.

Gewiinschte Unterstiitzung:

Fragebogen Eltern
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1.6 Unser/e Tochter/Sohn kennt Namen und Handhabung der von 1|2
ihr/ihm verwendeten Hilfsmittel

Gewlinschte Unterstiitzung:

1.7 Unser/e Tochter/Sohn kennt die Namen und Wirkungen der von 112

ihr/ihm verwendeten Medikamente.

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.8 Unser/e Tochter/Sohn nimmt selbststandig die Medikamente und 112
kann ggf. die Dosierung anpassen.

Gewiinschte Unterstlitzung:

1.9 Unser/e Tochter/Sohn kennt Faktoren, die die Wirkungen von 112
Medikamenten beeinflussen.

Gewiinschte Unterstitzung:

1.10 Unser/e Tochter/Sohn kennt Inhalt und Ablauf ihrer/seiner tblichen 112

Untersuchungen.

Gewiinschte Unterstitzung:

1.11 Unser/e Tochter/Sohn weil3, wie sie/er im Notfall an Hilfe kommt. 112

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.12 Unser/e Tochter/Sohn kennt den Einfluss von Alkohol, Nikotin und 112

Drogen auf ihre/seine Erkrankung.

Gewiinschte Unterstiitzung:

1.13 | Unser/e Tochter/Sohn kennt den Zusammenhang zwischen 112

ihrer/seiner Erkrankung und Sexualitat, Verhitung, Kinderwunsch,
Schwangerschaft und Vererbung.

Gewiinschte Unterstiitzung:

Fragebogen Eltern
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2.0

Soziale Kompetenzen und Umfeld

21

Unser/e Tochter/Sohn fuhlt sich in ihnrem/seinem Korper wohl und
ist mit sich zufrieden.

Gewilinschte Unterstiitzung:

2.2

Unser/e Tochter/Sohn hat sowohl privat als auch in der Schule bzw.
Ausbildung Freunde oder Ansprechpartner.

Gewilinschte Unterstiitzung:

2.3

Unser/e Tochter/Sohn kann im taglichen Leben (Freunde, Schule,
Ausbildung) sicher und selbstbewusst mit ihrer/seiner Erkrankung
umgehen.

Gewiinschte Unterstiitzung:

2.4

Unser/e Tochter/Sohn weil3, mit wem sie/er reden kann, wenn es
ihr/ihm schlecht geht.

Gewinschte Unterstitzung:

2.5

Unser/e Tochter/Sohn weil3, wie sie/er in Kontakt mit anderen
Betroffenen kommen kann.

Gewiinschte Unterstitzung:

3.0

Zukunft

3.1

Unser/e Tochter/Sohn hat Plane in Bezug auf Ausbildung und
Beruf.

Gewiinschte Unterstiitzung:

3.2

Unser/e Tochter/Sohn weil3, was sie/er im Straenverkehr und auf
Reisen beachten muss (Fuhrerschein, Verkehrsteilnahme).

Gewiinschte Unterstiitzung:

3.3

Unser/e Tochter/Sohn fuhlt sich tber Hilfsangebote ausreichend
informiert (Schwerbehindertenausweis, Behindertenhilfe,
Berufsausbildung) und kennt die zustéandigen Anlaufstellen.

Gewiinschte Unterstiitzung:

Fragebogen Eltern
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4.0 Gesundheitssystem

4.1 Unser/e Tochter/Sohn kennt ihre/seine behandelnden Arzte und 112
Ansprechpartner, deren Zustandigkeit und Telefonnummern.
Gewtinschte Unterstlitzung:

4.2 Unser/e Tochter/Sohn kann selbststandig Sprechstundentermine 112
vereinbaren und halt sie ein.
Gewtinschte Unterstlitzung:

4.3 Unser/e Tochter/Sohn kann Rezepte anfordern und einlésen. 112
Gewiinschte Unterstiitzung:

4.4 Unser/e Tochter/Sohn geht allein in die Sprechstunde oder sucht 112
sich selbst einen Begleiter.
Gewiinschte Unterstitzung:

4.5 Unser/e Tochter/Sohn kennt die Unterschiede zwischen der 112
Erwachsenenmedizin und der Kinder- und Jugendmedizin.
Gewlinschte Unterstitzung:

4.6 Unsere/r Tochter/Sohn weil3, was sie/er fur eine Behandlung bei 112
einem Erwachsenenspezialisten braucht (z. B. Uberweisung).
Gewiinschte Unterstitzung:

4.7 Unser/e Tochter/Sohn kennt ihren/seinen Versicherungsstatus und 112
das Leistungsspektrum ihrer/seiner Krankenkasse und die damit
verbundenen Rechte und Pflichten.
Gewiinschte Unterstiitzung:

5.0 Transition

5.1 Unser/e Tochter/Sohn fiihlt sich auf den Ubergang in die 1|2

Erwachsenenmedizin gut vorbereitet.

Gewiinschte Unterstiitzung:

Fragebogen Eltern
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Unser/e Tochter/Sohn hat mit ihrer/seiner Erkrankung ein
besonderes Problem, fir das wir folgende Unterstiitzung bendtigen:

Unser/e Sohn/Tochter ist zur Transition in die Erwachsenenmedizin ja nein
bereit und wir trauen ihm/ihr den Wechsel zu. ] ]

Unser/e Tochte/Sohn bendtigt hierbei folgende Unterstiitzung
und/oder Beratung:

Vielen Dank!

Fragebogen Eltern
© 2009 Berliner TransitionsProgramm angepasst fur TransFIT




Anlage 4: Fragebogen Erhohter Versorgungsbedarf Padiater

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Name, Vorname des Versicherten

geb.am

Kassen-Nr. Versicherten-Nr.

Status

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr.

Datum

Tran s'i'FIT

Dein Wissen, Dein Weg

zum Verbleibin Ihrer Akte

Erhebungsbogen Erhohter Versorgungsbedarf

Ja Nein
Bendotigt oder nimmt Ihr Kind vom Arzt verschriebene
Medikamente (auBer Vitamine)?

Geschieht dies aufgrund einer Krankheit, Verhaltensstdrung
oder eines anderen gesundheitlichen Problems?

Dauert dieses Problem bereits 12 Monate an oder ist
eine Dauer von mindestens 12 Monaten zu erwarten?

Braucht Ihr Kind mehr medizinische Versorgung, psychosoziale
oder padagogische Unterstiitzung, als es fiir Kinder in diesem
Alter iiblich ist?

Geschieht dies aufgrund einer Krankheit, Verhaltensstérung
oder eines anderen gesundheitlichen Problems?

Dauert dieses Problem bereits 12 Monate an oder ist
eine Dauer von mindestens 12 Monaten zu erwarten?

Ist Ihr Kind in irgend einer Art und Weise eingeschrankt oder
Daran gehindert, Dinge zu tun, die die meisten gleichaltrigen
Kinder tun konnen?

Geschieht dies aufgrund einer Krankheit, Verhaltensstérung
oder eines anderen gesundheitlichen Problems?

Dauert dieses Problem bereits 12 Monate an oder ist
eine Dauer von mindestens 12 Monaten zu erwarten?

Braucht oder bekommt Ihr Kind eine spezielle Therapie,
wie z.B. Physiotherapie, Ergotherapie oder Sprachtherapie?

Geschieht dies aufgrund einer Krankheit, Verhaltensstérung
oder eines anderen gesundheitlichen Problems?

Dauert dieses Problem bereits 12 Monate an oder ist
eine Dauer von mindestens 12 Monaten zu erwarten?

Hat Ihr Kind emotionale, Entwicklungs- oder Verhaltensprobleme,
fiir die es Behandlung bzw. Beratung benoétigt oder bekommt?

Dauert dieses Problem bereits 12 Monate an oder ist
eine Dauer von mindestens 12 Monaten zu erwarten?

CSHCN-Screener deutsche Ubersetzung und Anpassung durch Robert Koch Institut 2003



Anlage 5: EIternbri'l. Brief-Einstiegsbrief

Trans*FIT

LIEBE ELTERN,

kommen lhnen die im Kasten geschilderten Situationen bekannt
vor?
Dann ist es ein sicheres Zeichen dafir, dass Ihr Kind in der Pubertat

ist! Zuerst fallen haufig die korperlichen Verdanderungen wie

Zunahme der Kérperbehaarung, Stimmbruch oder
Brustentwicklung auf. Weniger sichtbar sind die geistigen
Veranderungen, denn auch im Gehirn finden groRRe

Umbauprozesse statt. Wenn diese abgeschlossen sind, konnen die
jungen Menschen komplexe, logische Denkvorgange vollziehen und
in die Zukunft planen— genauso (gut oder schlecht) wie Erwachsene
auch.

Auch die Verdanderungen im sozialen Bereich haben Sie sicherlich
schon zu splren bekommen. |hr Kind hat weniger Interesse an
Familienaktivitaten und zur Meinungsbildung werden eher Freunde
und Youtuber herangezogen. Sie als Eltern verlieren langsam an
Wichtigkeit, die Bedeutung von Gleichaltrigen nimmt zu. Und das

ist gut so!

Wer bin ich? Bin ich normal?

Die Verhaltensweisen von Jule, David & Co haben eine wichtige
Funktion: Sie bereiten die Jugendlichen auf das Erwachsenenleben
vor. Bald wird lhr Kind sein eigenes Leben filihren, mehr oder
weniger unabhangig von lhnen. Dafiir muss es sich erst einmal von
Ihnen abgrenzen, um dann seinen eigenen Weg zu finden. Dass das
Finden des eigenen Wegs nicht immer einfach ist und mit Selbst-
zweifeln, Konflikten und Gefiihlsschwankungen einhergeht, wissen

Sie vielleicht noch aus lhrer eigenen Jugend.

Uberlegen Sie einmal:

e Wer oder was war lhnen damals wichtig?
e  Was hat Sie bewegt?

e  Was war Ilhnen unangenehm?

Vielleicht sind Ihnen gerade einige Parallelen aufgefallen, denn es
gibt typische Jugendthemen, wie das Finden der eigenen Identitat.
Die wichtigsten Entwicklungsaufgaben von Jugendlichen sind in

Kasten 1 zusammengestellt.

TRANSITIONSBRIEF

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

ERWACHSENWERDEN — KEINE EINFACHE AUFGABE
FUR JUGENDLICHE UND ELTERN

Jule (15) achtet sehr auf ihre Figur, macht alle
Erndhrungstrends mit und seit neuestem sogar eine
Diat. Dass sie Diabetes hat, scheint sie dabei nicht
zu bericksichtigen. Jules Eltern sind deswegen sehr
beunruhig und haben Angst vor einer Stoffwechsel-
entgleisung.

David (16) zieht sich immer mehr zurick.
Ndchtelang sitzt er am PC, chattet, sieht sich
Youtube-Videos an und spielt Onlinespiele. Ob er
wegen seines Asthmas regelmaRig inhaliert, wissen
seine Eltern nicht. Wenn er darauf angesprochen
wird, sagt er nur, dass alles in Ordnung sei.

Lena (18) mochte ein halbes Jahr durch Asien
reisen, bevor sie mit dem Studium beginnt. Ihre
Eltern haben nichts dagegen, dass sie eine Auszeit
nimmt. Sie haben aber Angst, dass sich ihr Rheuma
bei einer solchen anstrengenden Tour
verschlechtern kénnte und sie im Ausland nicht gut
versorgt ist.

Alex (14) hat ADHS. Die Medikamente, die ihm
deswegen verschrieben wurden, nimmt er nur
unregelmaRig. Als seine Mutter bemerkt, dass seine
Konzentrations-

probleme zunehmen, erklart sie ihm eindringlich,
wie wichtig die Medikamente fir seine
Schulleistung sind. Alex antwortet nur, dass er
einfach keine Lust auf Medikamente hat.

Krankheit als zusatzliche Herausforderung

Jugendliche méchten so sein wie alle anderen. Eine Krankheit stellt
einen Makel dar, den man lieber nicht zeigt und an den man nicht
erinnert werden méchte (z.B. durch die tagliche Therapie). Der

In

Wunsch ,,normal” zu sein und das Streben nach Unabhangigkeit
sind fur junge Menschen meist wichtiger als in ferner Zukunft
liegende Gesundheitsziele. Das sollte ihnen zugestanden werden —
zumindest bis zu einem gewissen MaRe (Mal ehrlich, denken Sie

immer an lhre finanzielle Absicherung im Rentenalter?) Ihr Kind



sollte also in erster Linie jugendlich sein und erst in zweiter Linie
chronisch krank.

Fur Eltern ist das manchmal schwer auszuhalten. Sie haben sich
jahrelang sehr engagiert, damit es ihrem Kind gut geht. Jetzt ist
diese ,,mihsame Arbeit” gefahrdet und sie haben Angst vor den

gesundheitlichen Folgen.

ENTWICKLUNGSAUFGABEN VON

JUGENDLICHEN: WER BIN ICH? WER WILL

ICH SEIN?

+ Akzeptieren der eigenen korperlichen
Erscheinung und des Aussehens

+ Auseinandersetzen mit der eigenen
Geschlechterrolle und der Sexualitat

+ Neugestalten der Beziehung zu den
Eltern und Gewinn von Unabhdngigkeit

+ Planen der beruflichen Zukunft

+ Entwickeln eigener Werte,
Lebensentwiirfe und Ziele

Neben den typischen Pubertdtskonflikten kommt es daher haufig
zu Auseinandersetzungen wegen der Krankheit. Die besorgten
Eltern sprechen den Jugendlichen auf die Therapie an — manchmal
vielleicht auch nicht sehr diplomatisch. Der Jugendliche fuhlt sich
von den ,stiandig meckernden” Eltern beldstigt und zieht sich
zurlick. Die Eltern haben den Eindruck, nicht mehr an ihr Kind
heranzukommen und die Kontrolle zu verlieren. lhre Angst vor
gesundheitlichen Risiken steigt. Sie reden daher eindringlich auf
den Jugendlichen ein. Dieser zieht sich daraufhin weiter zurick. Ein
Teufelskreis entsteht! Oft hilft dann nur ein Perspektivwechsel, um

den Teufelskreis zu durchbrechen.

Jule sagt dazu: ,,Kann meine Mutter die standigen Fragen wie ,Hast
du schon gemessen?“, und ,Hast du schon gegessen?” nicht
weglassen? Ich weily doch, was ich tun muss, aber manchmal habe
ich einfach keine Lust dazu oder noch schlimmer, ich will es gerade
tun und bin dann so genervt von der Fragerei, dass ich es aus Trotz

nicht mache.”

TRANSITIONSBRIEF 2

Und Alex meint: ,Ich will einfach mal ausprobieren, wie ich ohne
Tabletten bin. Ich habe gehort, dass sie die Personlichkeit
verandern. Warum meine Mutter deswegen gleich ausrastet und

meint, dass ich die Schule schmeiRen will, verstehe ich nicht.”
Neue Herausforderungen fiir Eltern

Die meisten jungen Menschen kennen sich gut mit ihrer
Erkrankung aus und sind (eventuell mit etwas Anleitung) durchaus
in der Lage, die Verantwortung fir ihr Krankheitsmanagement zu
Ubernehmen. Nun brauchen sie Freiraum, um ihre eigenen
sammeln und in ihre Aufgabe

Erfahrungen zu neue

hineinzuwachsen.

Auch auf Eltern kommt dadurch eine neue Aufgabe zu. Sie sind
nicht mehr die verantwortlichen Entscheider, sondern Gibernehmen
zunehmend eine Beraterrolle.

In dieser sind Sie weiterhin gefragt. Umfragen belegen, dass
Jugendliche und junge Erwachsene ihre Eltern weiterhin als
wichtigste Berater in Gesundheitsfragen sehen.

Wie bei so vielen Dingen kommt es aber darauf an, den richtigen
Zeitpunkt und den richtigen Ton zu treffen. Wenn David gerade
dabei ist, den Highscore zu knacken, hat er einfach keine Lust auf
Gesprache (ber sein Asthma. Und Lena ist es auch nicht ganz
geheuer bei dem Asien-Trip, kann es aber vor sich selbst und

anderen (noch) nicht zugeben.

rwachsen

r'“E T
T werden T

Foto: Fotolia
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Anlage 6: Elternbrief 2. Brief-Verantwortung

Trans FIT

LIEBE ELTERN,

bisher lag die Verantwortung fiur die Therapie
lhres Kindes bel lhwmen: Site haben dafiur gesovgt;
dasy die Bejrandlng zuverlissig wmgesetzt wivod
windl dass ey lharem Kind gut get: Das wor

Jetzt bt ans lhwrem Kinde en Jugendliciher
geworden. Dieser Jugenodliche mussy nun lernen,
selbst fir sieh und seine Krankieit zw sorgen
Wie das vorstattengelt; Bt von melureren
Faktoren abhdngilg: Einige Herommachsende sino
sehon selr fridn selbstindig, andere sind eher
zégerlieh oder duwrche Unre Erkiranking
gehandicapt: Bel elnigen Erkvankungen bedarf
e Therapie viel Konnew, bei anderen missen
nr wendige Regelw beackhtet werden.

Jede Familie muss also- Unren eigenen Weg
finden.

Wer ihernimmt wieviel Verantwortung?
Uberlegen Sie einmal, wie die anfollenden
Aufgapen bn lharer Fomilie vertelt sind (s Kasten
links), z.B3.

- Duvchifihren der Therapie,
- Vereinbparen von Belandluwngsterminen,
- Beswche beim Arzt oder

- Besorgen von Rezepten unol
Medikamenten,

Wenww lhwr Kind bereits jetzt die meisten Aufgaben
erledigt, sind Sie gut gerivstet fivr die Zukunft:
Wenn lhar Kind bisiher nr enen kleinen Tell
der Anfgaben idpernimunt; iherlegen Sie
gemeinsam, wie der Jugendliche n die newne
Verantwortung hineinwachsen ko Was traut
er sle zu? Bel welchen Aufgaben bedarf es noch
Hilfe? Was st notlg, damit der Jugendlicihe diese
Aufgabe(n) idpernelmen komn?

Abgabe der Verantwortung eun Rusiko?

Elterw selren den Verdnderwngen oft mit
gemischten Gefidhlen entgegen. Sie sind besorgt,
dass die Therapie davw nicht melwr so- gut unol
zuaerldssig duwrifidart wirds Auferdem
befiwrehten sie, keinen Einblick melwr i diesen
wichtigen Lebenshbereich zw haben. Fiv die

ELTERNBRIEFBRIEF

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

Jugendlicihen Lt ey jedothv wichitig, diesen Teil
Unres Lebens in nadner Zudkunft selbst zw
managen. Viellelcht lanft zw Begun noti nicht
alley optimal, aber mit der Zeit wird es mmer
besser klappen.

Verantwortungsverteilung jetzt und
wn Zukunft

@) Wenn Sie an alle Aufgapen
denken, die mit der Erkironkiung
zusamumeniingen - Wer
Ubhernimmt derzelt wie viel? Bitte
zeichnen Sle n den Krels die
Anteide i Prozent e Beuspilel:
Jugendlicher allein 55%, Mutter
30%, Voter 10%, andere 5%

b) Welchhe Aufgaben soll
zukiinftig v Kind tbernelumen?

o) Wenn Sie an die zukinftige
Aufgaberverteidung denken, welcle
Gedanken gelren lhunen durrche den
Kopf? Tranen Sie lhwem Kind die
Aufgaben zu? Wag wird llven
beiden leleht fallen? Wo- selen Sie
e groften Probleme?



Gemelnsom den richtigen Weg finden

Aunchv wenw es keine Patentrezept gibt, wollen wir
lhen e poar Tipps geben, die lhwnen vielleicht
den Famidienalltog erleichtern

» Schwitt fiur Schwitt: Ubertragen Sie dem
Jugendlichen sehwrittweise newne Aufgaben. So-
ko er langsom i die Verantwortung
hineimwachsen, Uberforderung wiro vermieden.

» Erfolge bajunen: Fangen Site mit den Aufgaben
an, die der Jugendlicihe gut bewdltigen kann.
Ein erfolgreicier Stourt stiwrkt die Motivation.

» Ubung maciht den Meister: Nelumen Sie sichv
Zeit, die Aufgaben zw erklivren und. gemeinsam
zw bpen. Bel mancihen Erkrankungen werden
aunchv Patlentenschudwingen angeboten. Dovrt
lLernen Jugendlicihe alles Widhtige rund wm die
Erkronkung wnd Unre Therapie.

> Viele Wege fidwren zuwm Ziel: lhw Kind wird
vielleicht Eundges anders machen alsy Ste. Anders
heifit aber nicht seidlechter. Akzeptieren Sie, dass
lhwr Kind die Aufgabe aunf seine Weise erledigt
und elgene Priovititen setzt:

> Angemessene Ziele: Die Veranderwngen un der
Pubertit erschwweren el gutes
Krankieltsmanagement: Den Jugendlichen sino
andere Dinge wichiiger als e Erkironking.
Dles sollte Uvnen zugestanden und, bel den
Therapiezielen berivcksichtigt werden.

> Loben und Bestirken: Statt sich daranf zu
konzentrieren, wasy nicht klappt, sollten Sie die
Faligkeiten und Erfolge betont: Trauwen Sie
lhwrene Kind die Aufgaben zw und sagen Sie Uum
odagl

> Hilfe anbieten: Signalisieren Sie lhwem Kind,
dass ey nicht allein Lt und Sie bel
Unsicherheiten gerne wnterstivtzen: Fragen Sie
aber vorier, ol lhire HUfe erwivnseit (st

ELTERNBRIEF

SONDERFALL: JUGENDLICHE MIT GEISTIGEN
ODER KORPERLICHEN EINSCHRANKUNGEN

AUCH BEI JUNGEN MENSCHEN, DIE
AUFGRUND IHRER ERKRANKUNG ODER
BEHINDERUNG NICHT IN DER LAGE SIND,
KOMPLETT FUR SICH ALLEIN ZU SORGEN,
SOLLTE UBERLEGT WERDEN, WIE IHNEN
MEHR SELBSTANDIGKEIT ERMOGLICHT
WERDEN KANN:

- GIBT ES (TEIL-)AUFGABREN, DIE DER
JUGENDLICHE TROTZ SEINER
EINSCHRANKUNGEN UBERNEHMEN KANN?

- GIBT ES HILFSMITTEL FUR MEHR
AUTONOMIE?

- KANN JEMAND ANDERS AUFGABEN
UBERNEHMEN (Z.B. EIN PFLEGEDIENST)?

Fazit: Verstehen Sie die Abgabpe der
Verantwortung nicht aly Kontrolverlust, sondern
aly Chance. Durci die zuneumende
Selbstindigkeit ey Kindes haben Ste wieder
mehur Zelt finr andere Dinge und vielleicht
weniger Konflikte mit lhwem jugendlichen Kinod
Vertraven Sie davauf, dass Sie lhur Kind,
bestmbglich vorbereitet haben, sodassy ey seinen
Weg finden wirdl

Fiwr Rirckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauner Domun 130,

14050 Berlin
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Anlage 7: Elternbrief 3. Brief-Liebe Sexualitdt Partne

Tran s'..FIT

ANNA (14) st sic sicher, dass sie anf
nolenw Richtigen' warten will. Vor dem 1.
Mol will sie U erst mal richtig
kennenlernen wnd mit Uvm ganz offen
ber Unre Kronkihelt reden:

TOBIAS (16) meint; dass er seine
Kronkiheit anchv beim Sew gut b Griff
hat: Er sieht doarin kein Problem. Uber
die Krankiheit reden, will er nicht
wnbedingt: ,,Wer weifl, o man
zusammenpleihts.

SOFIA (15) hotte sich alles viel
sehwrieriger vorgestellt: Sie fand ey
erstoundich einfaci zw sagen: ,,leh habe
eine Kranklheit. Sie st froin, dass Unr
Freund von Anfang an Bescireid weif.
Vorm 1. Mal hot sie trotzdem Angst:
Wird er trren Kérper mogen?

DARIO (17) fiknlt sich selr gut
verstanden von seiner Frewndin, die
aunch eine Erkronkung hat: Do browcht
man sich nicht zw verstellen und jeder
nimmt aunf den Anderen Riieksicht —
aunchh beim sexmnellen Zusommensein,

»

Foto: Quelle KomPasS

Versehiedene Jugendlicihe — individunelle Wege

ELTERNBRIEFBRIEF

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

LIEBE ELTERN,

Schwdwrmen, Flirtew, Verliebt seim... Viellelcht
gk es biher nwr ein pasr Verabreduwngew,
vielleleht hat ER oder SIE aber aunchv schon bel
lhanen ipernacivet - Untrigliche Zeichen dafiur,
dass die/der Jugendliche siclh erfolgreichv mit
der Entwicklungsaunfgobe ,,Auseinandersetzen
mit der  egenen  Geschdechterrolle  unde der
Sexmalitit besciiftigt

Elnerseits gut sor, andererseits....

Huwelse auf beginnende sexunelle Erfalrungen
wnde dagy 1. Mal weckew bel fast allen Eltern
besondere Gedankew: st mein Kind schon relf
gernung  fiir eine sexumelle Beziehuwng? st sie/er
geniigenol anfgeklint ther Sexunalitit, Verlhivtung
und Schutz vor ansteckenden Erkronkingen? st
ey nleht zw frivn fiur elne feste Bezlelhung?
Eltern  von  Jugendlichen wit  drronisciren
Evrkronkimngen haben oft zusdtzliche
Uberlegungen: ,Welche  Besonderheiten  oder
Evkvrankung oder der Therapie wmigsen bel
sexmeller Aktivitit berivksichtigt werden? Kana
Sex eventuell sogar ein gesundieitliches Ristko
darstellen? Wird meine Tothter oder mein Solun
ey sehaffen, iber die Erkirankung zw erzidden
otler wivd das Thema verheimlicht?

lhwe Empfindungen sind gut nachwollziehbhor
wnol  zewgen vom  elterlichen Bediuwfnis, das
eigene Kind  vor Entfiuschungen, negativen
Erfodrungen oder gesundieitlichen Rigiken zw
bewahuen. Gleichzeitig wird lhnen beim Thema
Partnerschaft und Sexunalitit selr bewwsst, dass
lhr Kind erwadhsen wird wnd Ste nicht mehur
alles kovtrolieren kévnnen. Auciv Ste aly Eltern
haben also  cine Entwicklungsaunfgabe zu
bewdltigen, namlicihv zw lernen, lhwr drarondscin
kwronkes Kind loyzulassen — Ivinein un die Welt
der Portnerseiaft unod Sexunalitit!

Aufilivung, Verlvitung, Schutz
Trotz Sexuwalaunfklivung  duwrciv  Schude  wnd
Medien  sind Ste aly Eltern e wichitiger



Gesprichspartner. Signalisieren Sie lhuwem Kind,
dassy ey it llwen anchh  iber  seine
Unsicherieiten, Verlhvdtung wnd  Schwdtz  vor
sexuedl ipertragboven Erkronkingen (wie HIV
wndl Hepatiuts) reden ko Bletenw Sie elnen
Besuwciv beum Froumenowzt ovler die
lnanspruchunaume der Jugenduntersuchung J1
bzws J2 an.

Way die Jugendlichen erleben

Mit der Liehe Ut e wicht enfach) Day

Gefikhlslebpen wird duwrche den stindigen Weehusel

von Verliebtsein, Unsicherheit winol

Liebeskmmmer bestimmt:  Wenwn  man  dann

Jemanden gefunden hat, mit dew ey vielleicht

passt, hat man 1.000 Angste, woarwm ey doci

nieht klappen kinnte. Bel jungen Menschen mit
einer chronlschen Krankieit handelt ey sich oft
wmw Befiirchtungen rund wm Uur Handicap:

o Soll L davon erzilden oder Liehber nicht?

o Wird der andere mich notihv miégen, wenn er
vonw meiner Erkvonkuwng evfidurt? WUL er wmit
Jemandem zusommen sein, der kKironk Ut wnol

o Darf lehh die Pille nejumen oder glbt es daumun
Propleme mit meiner Krankieit?

* Wevrde el Kinder haben kénnen? Und wenn
Jou, simd sie domin auneh kironk?

Viele Jugendlicihe berunigt es, dassy auch gesunole

Gleichaltrige dhwnlicihe Angste und  Fragew

haben. Die Unsicherheit gelndrt einfach dazn

Das 1. Mal, Sex und charonische Krankireit

Auncv  weniw e keinen allgemeingidtigen
Zetpunkt gibt, wann man dem anderen am
bestenw sagt, dass man eine Krankheit hat,
seheint ey siwoll, day Thema vor dem ,,1. Mal*
arnzmsprechen, wm 2B, Beaonderheiten  zw
evikliven. Eunv geteitesy Geheumnis — wie die
wronischhe Erkronkung - kawn  eine
Partnerschaft auciv stivken. Ey kann Spaf
machen, den Kérper des anderen zw erforschen,
Besonderheifen zw entdecken, die den Anderen

enzigartly wmachen, wnd el zw zwelf
Alternativen zw idperlegen.
Wirkliche Elnschurdankingen beim

Geschlechbsverkewr  glbt ey bel  chuwonischen
Krankieiten kavwmd Sex Ut ddundicie zw bewerten

ELTERNBRIEF
wie Sport und andere kérperliche Aktivitit
Vielleicht U4t ey alsgo beim Asthuma oder bel
Mudcovigzidose sinmvoll, priventn- e Spray zw
nelhumen oder beim Diapetes den Blntzucker m
BUck  zw  haben.  Gof miksgens  anch
Besonderheiten bel der Verlivtung  beachtet
wevden. Diese konkreten MaBnabhunen besprecihen
e Jugendlichen am besten — ohwe Ste - mit
Unwremv Facharzt: In den meisten Fillen kénnen so-
wnnétige Sorgen aunsgerivmt weroen.

Was Sie aly Eltern tun kéninen

Die meisten Jugendlicihen reagieren allergiscin,
wenww die Eltern hvinter Uurem Rickew oder wv
Uwem Belsein den newen Frewnd/die neue
Frewndin aunf die Krankhelt onsprechen oder
wm Mitihvidfe bel der Thevrapie bitten. Machen Sie
also- keine Alleingdnge, aunciv wennw ey notiv so-
gut gemeint sein sollte.

Erinnern Sie siche Ueber, wie ey lhunen selpst un
lhrer Jugend ergangen Bt aw lhwe erste Liehe,
wie sehlimm der Liehbeskummer wawr, an den
ersten Sexw und das Verlhvaltew lhwer Eltern.
Vielleicht werden Sie lhw Kund darn unv elnem
anderen Licht sehen, manchumal bedanern,
werden,

Pubertierende sinod oft verschlossen wnd es Bt fiur
Eltern nicht leledt, einen guten Dradnt zw Unen
zw finden. Horenw Sie dalrer offen zw und srellen
Ste ntferessierte Fragew - olhwe die heimdicihe
Absieht,  lhwr Kind beeinflussen  oder

zw

aszudorchen: So- erfaluren Sie viel ener, was lha
Kind beschiftigt wnd bewegt!

Fiwr Rirckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauner Domun 130,

14050 Berlin
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Anlage 8: EIternbr" 4. Brief-Wechsel des Betreuungssys|

Trans“FIT

LIEBE ELTERN,

spdtestens mit dem 18. Geburtstag (v Ausnalumen
anclv by zum 21.) wugsy lhur Kind zw einem
Erwachysenenmediziner wedhseln. Wir méthten,
dasy lhwr Kind anf diesen Schwritt gut vorbereitet
Ut Aws diesern Grunmde haben wir wmit Dipl-
Psyychologin Dr. Gunowda Ernst e Intferview zw
den wichtigsten Fragew des Arztwechsely gefidnrt:

Fraw Dr. Ernst,; wonn st der richtige Zeutpunkt
zum Arztwechsel?

Die meisten Jugendlichen weckhselin b Alter vone
16 bis 18 Jahuren un die Erwachsenenmedizin.
Fiuwr den genanen Zeitpunkt sollten vor allem die
Bereitsehaft wnd die Filigkeiten des
Jugendlichen ausscllaggebend sein: Day Iheifit:
Fidlt er sich noth woild L der
Kinderarztpraxis? Trowt er sich, un der
Sprechstunde seine Fragen zw stellen? st er un
der Lage, sich weitgehend, selbstindig wm seine
Therapie zw kivvumern?

Unterscheddet sich die Belhandlung in der
Erwachsenenmedizin vow der beim Kinderorzt?
Die medizinische Behandlung unterscieioet
siev ndehts dilve ane der Therapie wivd sichv
vermutlich nichty dndern. Aber die
Erwartungen, die an einen Patlenten gestellt
In der Erwachsenenmedizin wivd viel
Selbpstindighkeit von einem Patlenten geforoert:
der Potient muss selpst o seine Termine
denken; anf Verindervungen seines
Geasundireitsznstondy aciten; von sich aus sagen,
wenn ey Propleme gibt oder er etwas nicit
verstet wsw: Einigen jungen Patienten fallt das
rechut sehwer, wewin die Eltern bisier diese
Aufgaben idpernovmen hhaben

Gibt es weitere Unterseiriede?

Kinderirzte haben hinfig den Patienten mit
selnem gesamten Umfelol im Blick: Sie fragen
also- aunchn, ol fomilidr, schaudisen wno sozial
alles in Ordiung ist: Die Gespricie in der
Erwachusenernmedizn konzentrieren sicihv meist
aunf die Krankieit und Uwe weltere Bejrandling.
Einige junge Patlenten evleben das Verlhiltnis

TRANSITIONSBRIEF
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geht ey damit selr gut, dass nuwr noci sie winol
Unre Gesundinelt b Mittelpuwnkt stelen

Wire es dann nicht sinmoll, dass man sein
Kind auf den Arztwechsel vorbereitet?
Unbedingt: Am besten fangen Elbtern selon frive
Aufgaben ibertragen, wie z.B. selbstindiges
Durchifidren der Therapie, Abholen vone
Medikowmenten oy der Apotireke oder Telefonate
wmit der Arztproxis:
AuBerdem sollten Jugendliche alp dem Begunn
der Pubertit die Chance habew, anci alleine
Wit Urem Arzt zw sprechen. Manches bespricht
sie ohune Eltern einfaci besser. Zudem wirdl oew
Jugendlicihe auntomatisci mehur n die
Therapieplonunng einbezogen, wenn die Eltern
nieht die ganze Zeit dadpei sinols I der
Erwachsenenmedizin wivd der junge Mensci
diese Situation aunciv alleine melstern mitssen.

Bekommen Elfern dann noth avsreicihend mif?
Keine Sovrge, Eltern bleiben in der Regel notie
lange Zeit die wichtigsten Avsprechpartner Uvrer
Kinder vor alem un Gesundineitsfragen: Wenin
siehv der Jugendliche wnsicher Lt oder wichitige
Enfscheldungen avstehen, wird er die Eltern
gerne wm Rat fragen

Grundsitzlich haben aber anciv Jugendlicihe ein
Recht auf Schuwvelgepflicht: Diese gUt ibrigens
nleht erst mdt der Volljidrigkelt, sondern sobald
e Jugendlicher ,euwiligungsfiiig® st

i

Wie findet man einen passenden Arzt?
Der Kinderorzt Bt bestimmt gerne bed oer
Avswodl belhidlflich (n der Regel kennen sici



die Arzte wntereinander und knanen
Empfeldungen geben — ehenso- wie
Familienmitglieder, Bekannte oder auncin
Selpstilfevereiunigungen.

Die Anzahl der Fachdrzte wnterscieidet sich
sehr vonv Reglon zw Reglon [ ldndlichen Rawm
gibt ey hdufig nur wenig Alternativen, in der
Stadt sielnt das andersy ans: Hier sollte sich der
Jugendliche voraly idperlegt; was U bel elnem
newen Arzt wichitlg Bt z.B. spezielle Lelstungen,
gute Verkehuwsanhinduwng der Praxils, Geschlecht
des Arztes.

Way halten Sie von Bewertungen im Internet?
Day Internet st eine tolle Méglichkeit elnfaci
wnd sehunell o Informationen zw kommen: Bel
Arztbewertungsportalen sollte man allevodings
aktiv, de sehar zufrieden oder selr wnzufrieden
it Unrenmv Arztbesuche waren. Besser Bt ey, sich
selbst eine Meinung zw biloen.

Dennothv  kann day  Infernet wnotivlich  sehur
hWilfreieh bel der Arztsuche sein: Man sollte sici
Jedoeh Ueber anf offiziellen Seiten informieren (s
Kagten).

H»ARZTFINDER® IM INTERNET

Gute Informationen zw Fachirzten bieten

- Krankenkossew, z.B. Witps// www-t~
aerztefuelirer.de/TK/ stort- vt

- Fachgesellsehaften wie Deutsclhe
Diabetes Gesellselaft, Atermwegsliga oder
Dewtschre Gesellsehaft fiur
Rlvewmatologie

- KagsendrzHiche Vereinigung des
Bundeslanoes

Geht der Jugendlicihe alleine zum newen Arzt?
Besprechen Ste mit dem Jugendlichen, wie ey
vor i an lanfene soll: Méchte der Jugendlicihe
es alleine versucien oder wivnsclt er sich
zumindest beim ersten Besuel Unferstidtzung?
Bl iy Belhandlungszimmer oder vielleicht nuwr
bis n den Warteherelcn?

TRANSITIONSBRIEF 4
Die Winselre des Jugenddichen sind hier
aussehdaggepend. Auncv dabei, was er bzws sie
hinteriver vom Arzthesuch erzahlen will. Seien
Sle nieht bewnrdnigt, wenn lhw Kind wenig
berichtet: Fassen Sie es aly Zelchenw anf, dass livwe
Kind gut mit der Situation zurecticommt:

Und wenn man merkt, dass es mit dem newnen
Arzt nieht posst?

Am Anfang Bt ey mmer etwas ungewolunt mit
enem newnen Arzt: Do muss main sich uwnd dem
newen Arzt enfach ein bissehen Zeit geben.
Aber wenn die Clhvemie gar nicht stimmt odler
den Arzt zw wedhseln. [n Dewtschland gibt es
sehdieflich die freie Arztwail.

Gibt ey beim Wechsel zum
Erwanchsenenmediziner notiv etwas zw beackhten?
Schiehen Sie day Thema nicht anf die lange
Bank. Die Wartezeiten anf einen Termin beim
Fachourzt kévunen recht lang sein: Do bleipt
anch genng Zeit, den Jugendlichen anf den
Weclhsel vorzubereiten.

Lassen Ste sich aunferdem vom Kinderarzt elne
Zwsowmmenfossing oes Kronkireitsyerlonfes
geben: So- gelen keine wichtigen Informationen
verloren.

Vielen Dank fivr day Interview!

DR. GUNDULA ERNST

it Diplom-Psychologin und arbeitet an der
Medizinisehen Hothsehude Homnover. Seit 2018 Ut sie
Vorsitzende der Geselschaft fiwr Transitlonsmedizin.

Fivr Ritckfragen wenden Sie siciv bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandawner Damn 130, 14050 Berlin
Evstelt vonu Kompetenznetz Patientenschudung e.V.; www-kompetenznetz -patientenschuding.oe;

tramsition@ouk~kliniken~berlin.oe



Anlage 9: Elternbrief 5. Brief - Umgang mit Konflikte

Trans FIT

LIEBE ELTERN,

Unzuwverlissigkeit; seidechite Schvdnoten,
pompige Antworten oder Unordinung - diese
Konflikttivemen sind lhunew vermutlich woil
bekanunt:

Die sehdechte Nackhuricht st
Awseinandersetzungen zwischen Eltern wnd
Jugendlicihen gelnésren —mit oder ohune
Erkvankuwng- zur normalen Entwicklung dazw
wnol lassen sich nicht verihvindern

Die gute Nackhwicht Bt Strateglen, die es leichter
machen, mit den Konfliktremen wmzugelen,
lassen siche erlernen

Warwm entstehen Konflikte?

Die Jugendlichen entuwickeln Yure eigenen
Wertvorstellngen und. Lepensziele wnd Losen
sieh vone den Eltern, teilwelise aunche um Streit:
Demgegeniiher stehen die Eltern, die sich viele
Jahwre intensinv- gekivmment haben wnd denen dasg
Loslassen sehwerfallt:

Diese Konflikte werden durch die Evrkirankiung
nothv verstaurkt: Eltern sorgen sichy, teidweise zw
Rect;, um die Gesundineit Unres Kinodes: Aly
Jugendlicher sieht man das meist vollg anders.
Mo meint, alles b Griff zw haben. Aufierdem
méehte SIE bzw: ER, nicht i, filr die
Krankielt leben. Bel so- gegensitzlichen
Standpunkten Bt es sehwwer, s neht zw
stredtent

Konflikten vorbeugen

Sprechen Sle mit lhwem Kind offen iber lhwe
Wiknsele wnd Befiwehtungen. Wag 4t lhwen
wichtly wnd was dem Jugendlichen? st die
Positlon des anderen nachyvollziedor?
Versuehen Sie danan, gemeinsam kloare Regelinv zw
verenboaren: Was Ut erlauwbt und was nichdt?
Welehe Pflichten fiwr Scude, Hawshalt oder
Thevaple sind zuerst zw erfidden bevor SIE oder
ER abends linger awsgehen darf? Welche
Vorkehwrungen sino witlyg, bevor man ein ganzes
Wothenende bei Frewndew verbringt?

Dlese  Vereimbarungen  migsen  regelmdfiyg
aktunalisiert  wndl  dem Albter wnod  der

ELTERNBRIEFBRIEF

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

zunehmenden Selbstrerantwortung lhwes Kindes
angeposst weroen.

Niemand — kann  erworten, dasgsy Sie  alles
erlanben, dasy wive verantwortungslos. Selen Sie
aber kompromisshereit: Ein Mittelweg Ut meist
besser alsy e Verbot

Klare Regeln, Kompromisshereibschaft uwnd
Offenheit helfen, Konflikte zw vermeiden!

Wummw - Die Tiur kinallt zw und
Jonay Mutter guekt Unrem
wirtenden Sohun (17) verwuwnoert
Ihinterier. Ste verstelnt nicht,
waruwiw er plotzlich so- ansgeflippt
Ut Sie hat doch nur gefragt, wie
e Mathearbeit Lief:

Beil Familie Nowak hdngt der
Hawssegen sciiief: Vicki (15) hat
selt Tagen schdecihte Lawne, weil
Unre Elterne U nict erlanben,
it Unren Frevunolen aunf- ein
Muwsikfestival zw faluren. Sie
fraven Uwr nicht zw, widvrend der
4 Tage awsreichend anf e
Therapie zw aclhten

Jonniks Eltern wissen sich nicht
mehir 2w helfen: lha Sohn (16)
splelt nmur noce ame PC unol
vernachlissight dabei Schule wnd
Therapie. Sollew sie U dag
Internet spervren?




Regelw filr konstruktives Streifen

- Erst ebvumal zupdren uwnd nicht
glelh  nadh  Gegenargumenten
suehen Nur so- ko man die
Positiow dey anderen verstelien.

- Rudiy wndl  falr  bleiben
Beleidigungen unod Verletzungen
machen den Streit i
Frontesn.

- Streitstopp einlegen: Wenn der
Streit eskaliert; Ueber eine Pause

machen. Danaclh  kann  day
Gespricihv v ruhdgerem  Ton
fortgesetzt werdew.

- Denw Konflikt nachbesprechen:
Hat der Streit etwas gebracht? st
man elner gemeinsamen Losung
ndrergekommen?  Kann
sl wieder vertragen?

maanv

Zuhorenw, Verstimodnisy und De-
Eskakotion helfen, die Situation zw
enfspannent

Proplemlosen lernen

Mt dewm Proplemlsseansatz kinmnen Sie sich dem
Thema evwmal ganz andery ndlern, namdich
systematische und ganz gech it Er ldsst siche anf
Propleme jeder Art anwwenden.

1. Way Ut genaw mein Problem?

Beyplel: v bin sauner, wenn S nicht um
Haushalt Wilft Dann mache ich v Vorwiufe
undl sie zekt zuariek:

2. Way Bt mein Ziel?
Beipiel: Il mocite gelassener werden UND Die
anderen sollen b Hawshalt mitivel fen.

3. Way hat bisher geholfen?

Beyplel: ,,Aly Ll newdiche kironk warr, hat S. vono
alleine die Kirhe awnfgerivamt e brawcihte
ety zw sagens; Ll habpe Unr ebnmal morgens
ene To-do-Liste Iingelegt, dovon hatte sie
ummerin zwel Sacihen erledigt:

ELTERNBRIEF

4. Way kénnte man noth tun?
Belspiel:

wEne To-do-Liute fir die ganze Wothe
machen sttt fiur jeden Tag, dann kann sie es
sedn selper elnteilen
- MUt S besprechen, way Uw belm Ertnnern
halfte
- »Elnen Joker un der Wotire, den sie einsetzen
ko, wenn sie gor nieht wll/ kawnan
- HSWenn v mlede aufrege, bnnerlicd ,.STOPP
sagen, kuwrz auns dem Zimwmer gelen uwnd mici

abpregen

winv  der Famiie die Auwfgaben etnmal
dnrchsprecien, vielleicht gt ey
Verbesserungsmsglichkeiten'

5. Welche der ldeen mécihite e ausprobieren?
Beupiel: el will  zuwerst die  letzte  ldee
awspropieven wnd einen Fomilienvat wit der
gesamten Famidlie machen: Do wivde ledv S.
zuwm Ely eundaden wnd wmit Uw die anderen
ldeen duwrchsprecihen. lm Café kénumen wir belde
bestlmmt rudiger bleihen.

6. Wer oder was Wlft mir bei der Umsetzung?
Belspiel: YW schurelben die newe
Aufgobervertellung anf einen Zettel, den wir
wnd Evledigtes abhakens

7. Habe ich mein Ziel erreicht?

Beusplel: ,\Wir setzemn wng nach 2 Woclhen nochv

mal zwsammen wnd  bewrteidlen, wie ey lef:

Eventuell mikssen wir wngy dann etwos Newes
e

Ste sind nicht allein fiwr day Problemlosen
zustindig. Uberlegen Sie gemeimsam mit dem
Jugendlicihen Losungen fiwr llhwe  Streivtthemen.
Am Ende enfschrelden Sie zwsammen, welehe
Losmwing awspropient und beiberalten wirdd

STREITEN WILL GELERNT SEIN.

Fiwr Rirckfragen wenden Sie sichv bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauner Domun 130,

14050 Berlny tramsitlon@iik ~kliniken—berlbin.oe

Evstellt vonu Kompetenznetz Patientenschuding eV.; www-kompetenznetz -patientenschuding.oe
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LIEBE ELTERN,

lhir Kind wind in nicht allzw ferner Zeit
volljdhurig und die Schudzelt ndhert sich dem
Endel Damit kowmumen soziolrechtlicie
Andervungen und newe Themen wie Bernfswodl
odler Fidurersehein auf Sie zu Auch wenin junge
Mensehen mit churonischer Erkirankung hewte so-
gute Zukunftsehancen haben wie nie zuvor,
sind dapel einige Besonderheiten zw beachten.

Fidrerschein

Um andere im Strafemwverkelr nicht zw
gefdhwden, mungsy eine gute Kontrolle der
Erkrankung gewddrleistet sein: Hierzw gehsrt
2.B. day sichere Erkennen wnd rascie Behrandelinv
vonw Unterzuckeruwngen belm Diabetes oder die
Anfollsfreinelt bel Epilepsie.

Belm Beantragen des Fidnrerseleins muss dalrer
eln Fragepogen zur eigenen Gesunoielt
asgefillt werden. Day Strafevwerkelwsomt kann
bel Vorliegen einer Beeintrichtigung, die zw
Rustken fidren ko, eun —privat zw
finanzierendes- Gutaciten von einem vom
Strafenverkelsamt anerkannten Arzt anfordern.
Detaillierte Regelungen funden siche bn den
»Begutacihtungsleitlinien zur Kraftfolreignung”
der Bundesavstolt fivr Strafenmwesen.

Kindergeld

Kindergeld wird grundsitzlich bis zur
Vollendung dey 18. Lebensjolrs gezadlt:
Widurend der Avshbildung, desy Studivmy, eines
freimiligen sozialen Jadry, eines
Buwndesfreimilligendienstes oder wenw sic trotz
Bemidangen keine Lehustelle funden Lasst;, kaunn
ey iy zum 25. Lebensjalr verlangert werden.
Besteht eine Schuwerbelinderuwng, die so
elnschurdnkend st dassy der Betreffende anciv im
Erwochsenenalter nicht fivr seinen
Lebersunterivalt sorgen ko, ko das
Kindergeld aunci iher das 25. Lebensjodr hinauns
gewddrt werden.

Krankenversiciherung

Al enem monatliichen Verdienst von 450 Ewvo-
misen sich Jugendlicihe selbhst
kwronkernersichern. Wenin Scivider,
Awszubildende, Studierende oder Absolventen

TRANSITIONSBRIEF

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

Grenze bleiben, kinnen sie bisy zw Unrem 23,
Geburtstog (wnter gewissen Voraumssetzungen bis
zum 2.5, Gebwrbtng) familienversicihent blelpen.
Uber das 25. Lebensjodur hinawny ist das nur
méglich, wemn man aufgrune einer
hocthgradigen Beinderwng nicht selpst fivr
selnen Unterihvalt sorgen kowna

Zuzahlungen

Ab dem 18. Geburtstag erliscint die
Zuzahdungshefreivnng, z.B. bel Medikamenten,
Klinikaufentialten, Heil- wnd HUlfsmitteln.
Churoniscin Kranke missen Zuzapdungew jedocie
i bly zw 1% des jidurlichen Brutto—
Hawshaltseinkommens Leisten
(»Chwronikerregelng®). Zum Bestimumen oler
Belastungsgrenze werden alle Personen
bevitcksichtigt, die un elnem Haushalt
zusammen Lepen (Elhepartner &
fomiienwersicherte Kinder).

Schwrerbeindertenouvsweis

Spatestens mit Beginm der Volljibrigkeit, hiufig
sehon mit dem 16. Gebuurtstng, isberprift das
Versorgungsomt den Grad. der Belvinderwng (Goi3)
sowie die Merkzelchen eines
Schwwerbelindertenansnweises. Das Merkzeichen
H, das Kindern zustelt, weil sie stindig fremder
Hilfe bediuwfen, entfallt damn in der Regel. Wenn
welterivn eine eriidivte Hlfebedow ftighelt
bestelnt, kann Widerspruciv gegen diese
Entsehreiding eingelegt werden.

Berufswahl

Jugendlicihe mit chwroniscier Erkironkiing sollten
siehe wie andere Jugendliche aunciv bel der
Berufswahl vorranglg an Urren Interessen,
Begabungen und Filigkeiten orientieren. Bel
vielen Erkronkungen existieren keine bzw-
ko berufliche Eunsclrinkungen, die nicht
Wenn Sie oder lhwr Kind wnsieher sind, sollten
S lhwre Sorgen frivdnzeitig mit e
Behandlungsteam besprecihen. Zudem helfen das
Rera-Team der Agentur fiur Arbeit; die
Berufsheratung widrend einer Rehabilifation
oder Berufshilduwngszentren bei der Beratung



undl Vermittlnng von charondsel kiranken oder
belinderten Mensciren.

Lassen Sie sichv aly Eltern nicht nuwr vone
Vernwnftorgumenten leiten. Eun Beruf, der Spaf
macht, und eun Kollegenkireils, un dem man sichv
wolll fidlt; Bt filr churonisciv Kronke epenso-
wichilg wie fivr Gesunoe wind kanan die
Therapiemotivation enorm sfeigern. Unterstivtzen
Sie lhar Kind dalrer, seinen elgenen Weg zw
finden, ggf. un Efappen zw denken oder einen
zweiten Andlanf zw nejumen.

Bewerbung

Chwrondsch Kranke sino nicht verpflichet, Uwe
Krankielt un der Bewerbung wm einen Arpeits—
oder Awshildungsplotz anzugehen — auncie nicht,
wenin e elinen Schwerbehindertenauswels
besitzen: Um méglichen Benachteiligungen
vorzubeungen, konw ey ratsam sein, sie nicht
(gleich) offenzulegens

I anschdiefenden Vovstellungsgesprici munss
abgewogen werden. Wenin eine Erkirankung keine
Bedewtung fiwr die Berufsausivbung hat, muss sie
neht erwddunt werden: Zumindest wenin sie
offersichtlici st sollte sie jedotiv angesprocihen
wevden. Der Bewerber zeigt damit;, dasy er siciv
Wit seinem Handicop auvskennt wnd. sich
Gedanken tber die Vereinbarkeit mit dem
Arbeitsplatz gemaciht hat:

Frogt dev Arbeitgeber oder der Betriebsarzt naciv
gesundeitlichen Proplemen, welche die
Awsidpung der Tatigkelt oder Teilen davon (z.B.
Schichtdienst) erschweren, muss der Bewerber
wodvwrheitsgemdfs antworten. Andernfally ot
eine fristlose Kivmdigung. Algemeine Frogen
nach Erkrankumngen mivsen nicht beantwortet
weirden

Nachtelsounsgleicih

Der Nachteilsausgleich soll stirkere
kiranddneitshedingte Lelstungsihandicaps i
Schude, Awshildung und Studivm auvsgleicihren.
Generelle Regelungen, welehe Awsgleicihe
moglich sind, gibt es nicht: Sie konnen
ndividuell je nach Art der Beelntrichtigung
festgelegt wevden, 2.B. Schweibzeitverldngerung
oder hdunfigere Paunsenzeifen in Klansuren,
Ersotzleistungen finr Klansuren oder Freistellng
von bestimmten Aushildungsteilen. lm Zeugniy

TRANSITIONSBRIEF 2
wird der Nachtedsawsgleich bzw: die gednderte
Privfungssituation nicht erwddunt

Arbeiten mit Schawerbehinderung
Schwerbeinderte Mensclren
erhalten am Awshilduwngs— oder
Arbeltyplatz besonoderen Schutz (z.B.
Kindigungssehutz, Zusotzunlond).
Zudem kénnen Unen
IntegroationsmafBnalmen oder
Nacihtellsansgleicie gewddurt weroen
(z.B. Befreiwng vone Aufgaben,
Bezwschunssung vone Hilfsmittelw).

Studieren mit Schwwerbehinderung
Viele Universititen reservieren
Studienplitze finr schuwerbelinderte
Bewerber, die gesondert vergehen
werden (wnapirdnglyg vone Numerus
clansing und Warrtezeitew). Auch
Hértefallantrige awnf sofortige
Zulassing zuwm St oder
Zulassing o einem bestimmten
Ort sind moglich (z.B.
Vorihandensein einer
Spezialambulanz oder Nilre zw den
betrewenden Eltern).

Beim BAFGG ko die Beinderung
Einflusy anf die Bewilligung, Dauer
unol Rickzaldung von Leistungen
haben.

Tipp: Do day Sozialrecht ziemlich komplew ist,
sollten Sie sich dazw unbedingt von Experten
beraten lassen (z.B. vow der Krankenkaosse oder
vow ewner Selbstivilfeorganisation).

Fivr Ritckfragen wenden Sie siciv bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandawner Damn 130, 14050 Berlin
Evstelt vonu Kompetenznetz Patientenschudung e.V.; www-kompetenznetz -patientenschuding.oe;

tramsition@ouk~kliniken~berlin.oe
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LIEBE ELTERN,

das leidige Thema Smartphone ... immer wieder
kommt es zu Diskussionen rund um die Nutzung von
Handy und PC. Digitale Medien sind heute ein fester
Bestandteil im Alltag von Jugendlichen. Sie scheinen
haufig wichtiger als Familie, Schule und , reale” Aktivi-
taten. Eltern mochten so manches Mal den Umgang
damit komplett verbieten. Aber ware das eine sinn-
volle Losung?

Funktion der digitalen Medien

Auf den ersten Platzen stehen natlrlich der Aus-
tausch mit anderen sowie die Spaf3- und Unterhal-
tungsfunktion der digitalen Medien. Auf YouTube
finden Jugendliche neben lustigen Clips und Musikvi-
deos sog. ‘Life Hacks® (am besten mit Lebenskniffe
oder Alltagstipps Ubersetzt) beispielsweise zu
“Fashion & Beauty' oder ‘Gaming’.

Eine aktuelle Umfrage zeigt jedoch, dass Jugendliche
das Internet auch gezielt zum Lernen nutzen. Ein Drit-
tel der befragten Jugendlichen war der Meinung, dass
auf YouTube viele Themen besser erklart werden als
in der Schule. Denn sie konnen Videos abhangig vom
individuellen Bedarf auswéahlen und so haufig anse-
hen, bis sie das Thema verstanden haben.

Attraktivitat von digitalen Medien

Fast die gesamte Kommunikation von Jugendlichen
spielt sich heute auf dem Smartphone ab. Auf Insta-
gram, Snapchat & Co veroffentlichen Jugendliche
Fotos und kurze Videos aus ihrem téaglichen Leben
und hoffen auf positive Kommentare von anderen.
Die Freude ist besonders gro3, wenn sie von angesag-
ten Mitschilern oder YouTubern “gelikt® werden. Bei
Online-Games wie Fortnite, League of legends oder
GTA 5 spielen sie oft nachtelang und freuen sich tber
den gemeinsamen Erfolg. Die Jugendlichen erfahren
so Anerkennung und festigen Freundschaften. Dabei
ist der Online-Freundeskreis haufig sehr groR3, da sich
auch Freunde von Freunden gegenseitig "abonnieren’
und vollig Fremde miteinander zocken.

Durch Social Media begegnen Jugendliche einer Welt,
die real nicht existiert. Sie kénnen sich dort so dar-
stellen, wie sie von anderen gesehen werden wollen.
Fiir einen vermeintlichen Schnappschuss braucht es
daher manchmal mehrere 100 Anldufe, bis er online
gestellt werden kann.

ELTERNBRIEFBRIEF

MEDIENKOMPETENZ
DEIN WISSEN, DEIN WEG!

,Ein Leben ohne Handy kann ich mir nicht vor-
stellen. Da bekommt man ja nix mit. Ich bin so-
gar mal von einer Party nachhause gegangen,
weil ich es vergessen hatte.”

,Durch mein Handy bleibe ich mit meinen
Freunden in Kontakt, auch wenn ich mal wieder
in der Klinik bin.“

,Beim Zocken interessiert es keinen, dass ich im
Rolli sitze. In den Teams sind Franzosen, Chine-
sen und andere Leute, die ich noch nie gesehen
habe.”

,Manchmal frusten mich all die Bilder von sché-
nen und coolen Leuten, weil mein Leben nicht so
aussieht.”

Vorbilder & Idole

Friiher waren es Rockbands, Schauspieler oder Spit-
zensportler. Heute beeinflussen eher die “Influencer’,
also die Meinungsmacher in Social Media, die Ju-
gendlichen. Jugendliche folgen diesen Idolen, weil sie
ihre Sprache sprechen und dieselben Themen haben
wie sie. Dabei fiihlen sie sich ihren Stars sehr nahe,
weil die Influencer direkt zu ihnen sprechen und ihr
Leben online mit ihnen teilen. Sie sind dadurch nicht
nur Vorbilder, sondern auch Freunde, groRer Bruder/
groRe Schwester oder sogar Ersatzeltern.

Was als Hobby begann, ist mittlerweile hoch profes-
sionell. Viele Online-Stars werden durch Profis ver-
marktet und verdienen ihr Geld damit.

Risiken der digitalen Zeit

Schnell kann das Selbstbewusstsein leiden, wenn das
eigene Leben nicht so aufregend und toll scheint wie
das von anderen, oder wenn man aus der Anonymitat
des Internets heraus einen negativen Kommentar
bekommt. Mobbing und Beladstigungen sind viel ein-
facher als in der realen Welt - denn Kritik zu duRern,
erfordert hier deutlich weniger Mut.

Hinzu kommen Probleme mit dem Datenschutz, da
Jugendliche oftmals ungefilterte Einblicke in ihre Pri-
vatsphare geben. Beispielsweise kann nicht jeder
zukiinftige Arbeitgeber Bilder von Jugendsiinden mit
Humor nehmen. Eben so wenig muss jeder von der
Erkrankung wissen.



Digitale Medien und chronische Krankheit

Social Media bieten Jugendlichen mit chronischer
Krankheit jedoch die Chance auf Normalitat und sind
eine Quelle fiir Selbstvertrauen. Selbst bei zeitauf-
wandigen Therapien oder Klinikaufenthalten kénnen
sie mit ihren Freunden verbunden bleiben. Um dazu
zu gehoren ist es egal, wo man online ist.

Zudem konnen sie sich, wie alle anderen auch, im
Netz von ihrer schonsten Seite zeigen — fiir die meis-
ten heillt das , ohne Krankheit”. Gleichzeitig gibt es
aber auch Blogs von jungen Menschen, die dort offen
von ihrer Krankheit erzahlen. Sie erhalten dafiir meist
positive Kommentare, die sie fiir ihre Offenheit lo-
ben. Dies kann anderen Betroffenen Mut machen
und das Verstandnis fiir chronische Krankheiten in
der Offentlichkeit verbessern.

Krankheitsinformationen im Internet

Die vernetzte Welt bietet einen schnellen Zugang zu
umfangreichen Informationen. Die Jugendlichen kon-
nen sich also tiber ihre Erkrankung informieren, mit
anderen Betroffenen austauschen und Tipps fir
schwierigen Situationen sammeln, die sie z.B. nicht so
gerne mit den Eltern besprechen moéchten. Und das
alles, ohne sich zu ,outen”. Insbesondere bei selte-
nen Erkrankungen war dies frither kaum maoglich.

Leider sind Quellen im Internet nicht immer serios.
Das kann dazu fiihren, dass |hr Kind Informationen zu
seiner Krankheit findet, die unter Umstanden Uber-
trieben, veraltet oder sogar falsch sind. Einige Men-
schen nutzen die Anonymitat des Internets, um be-
wusst negative Statements zu &duBern. AuRerdem
werden natirlich eher extreme Erlebnisse mit der
Welt geteilt, z.B. wenn etwas beim Arzt schief lief
oder eine Behandlung besonders schlimm war. Teil-
weise entsteht so ein verzerrtes Bild von der Realitét,
das Angst macht.

Informationen rund um das Erwachsenwerden
mit chronischer Krankheit bietet
www.between-kompas.de

Krankheitsspezifische Informationen z.B. zum
Therapiemanagement im Alltag, sind zu finden
bei den jeweiligen Fachgesellschaften und
Selbsthilfevereinen.

ELTERNBRIEF

Foto: Pixabay

Familienleben im digitalen Zeitalter

Sie als Familie stehen vor der Herausforderung, die
Vorteile der sich rasant andernden digitalen Welt fir
sich zu nutzen und die Nachteile zu minimieren. Denn
eines ist sicher: Das Smartphone gehort heutzutage
fur Jugendliche — und vermutlich auch fir Sie - zum
Leben dazu.

Respektieren Sie daher die Kommunikations- und
Zugehorigkeitsbedirfnisse |hres Kindes und zeigen
Sie Interesse fiir das, was lhr Kind online macht. Las-
sen Sie sich beispielsweise regelmaRig von Ihrem Kind
erklaren, welche Apps und Spiele es nutzt und versu-
chen Sie, den Reiz dieser Anwendungen fiir Ihr Kind
zu verstehen.

Fragen Sie |hr Kind auch danach, ob es schon mit
Angst machenden Inhalten konfrontiert wurde oder
Erfahrungen mit Cybermobbing gemacht hat. In der
aktuellen JIM-Studie berichtet ca. jeder flinfte befrag-
te Jugendliche, dass schon einmal falsche oder belei-
digende Inhalte Uber ihn verbreitet wurden - absicht-
lich oder versehentlich. 37% hatten Freunde oder
Bekannte, die gemobbt wurden. Gemeinsam kdnnen
Sie Uberlegen, wie lhr Kind sich vor solchen Risiken
schiitzen kann und wie ein kompetenter Umgang mit
den digitalen Medien aussieht.

Und zu guter Letzt:

Bieten Sie |hrem Kind regelmaRig Alternativen, wie
Sie gemeinsame Zeit im realen Leben miteinander
verbringen kénnen ©

Flr Ruckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauer Damm 130, 14050 Berlin
Erstellt von: Kompetenznetz Patientenschulung e.V.; www.kompetenznetz-patientenschulung.de; transition@drk-kliniken-berlin.de
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LIEBE ELTERN,

die Pubertat gilt allgemein als krisenanfallige Zeit.
Geflihlsschwankungen von himmelhoch jauchzend bis zu Tode
betriibt gehoren haufig zur Tagesordnung. Als Eltern stehen wir
hilflos davor und versuchen herauszufinden, was der Grund fir
die plotzliche Traurigkeit ist. Und auch der Jugendliche selbst

weil} die Antwort manchmal nicht genau.

Eine Erklarung bieten die neuronalen Umbauprozesse im
jugendlichen Gehirn, die zu einer erhohten Emotionalitat fihren.
Eine andere Erklarung liefern die psychosozialen
Herausforderungen in der Pubertat. Jugendliche erleben viele
neue Situationen (z.B. Partys, erste Liebe, alleine Reisen);
Faktoren, die bisher Stabilitat gegeben haben, brechen langsam
weg (z.B. intensive elterliche Fiirsorge, Klassengefiige in der
Schule) und weitreichende Entscheidungen stehen an. Wen
wirden so viele Verdanderungen nicht stressen?

Bei Ihrem Jugendlichen kommen neben diesen typischen
Entwicklungsaufgaben zusatzlich die besonderen Anforderungen
der Erkrankung hinzu. Als Folge konnen psychische Belastungen
und Uberforderung entstehen. Auch fiir Sie als Eltern, denn

,hiemand ist alleine krank”.

Stress

Leistungsdruck in der Schule, Pflege von Freundschaften und
Hobbys und obendrauf noch die Therapie ... Stress entsteht,
wenn mehr Anforderungen an eine Person gestellt werden, als
sie bewaltigen kann. Leider verstarkt Stress haufig die
Krankheitssymptome. AuBerdem fallt es in hektischen Phasen
schwer, sich auch noch gut um die Behandlung zu kiimmern.
Stress kann auch durch die Krankheit selbst verursacht werden.
Die Erkrankung und ihre teils anspruchsvolle Therapie kdnnen
sehr belastend sein. Und wenn trotz Bemiihungen die
Therapieerfolge ausbleiben, kommen das schlechte Gewissen,
Selbstzweifel und die Angst vor Krankheitsfolgen dazu. Dieser
Druck wird durch Eltern und die Behandler haufig noch verstarkt.
So kann sich ein Teufelskreis aus Stress, korperlichen

Beschwerden und noch starkerem Stress entwickeln.

Krisen

Krisen bei Jugendlichen entwickeln sich oft aus
Selbstwertproblemen. Ausldser konnen kritische Lebensereignisse
sein, z.B. Mobbing, Trennung von Freund/in, schlechte Noten
oder eine zusatzliche Diagnose. Bei chronischer Erkrankung
kommen moglicherweise Dauerbelastungen hinzu wie
eingeschrankte Leistungsfahigkeit, standiger Verzicht auf Dinge,
die andere tun, Angst vor Krankheitsfolgen oder Schwierigkeiten,
den eigenen Korper bzw. die Erkrankung zu akzeptieren.

Zusétzlich kdnnen sich Ablésungskonflikte ergeben, wenn

ELTERNBRIEFBRIEF
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Jugendliche beim Erwachsenwerden nach dem richtigen MaR an

N&he und Distanz zu den Eltern suchen.

Krisenhafte Zustande hat jede/r von uns schon einmal erlebt. Es
gibt typische Phasen, die wir durchlaufen miissen um eine Krise

zu einem positiven Abschluss zu bringen (s. Kasten).

4 Phasen der Krisenbewaltigung

Die Phase des Nicht-Wahr-Haben Wollens und der
Verleugnung

Wir wehren uns gegen die Veranderung und wollen
nicht wahrhaben, dass es nicht mehr so ist, wie es
einmal war. ,,Ich bin nicht krank“ oder ,,Es kann
nicht sein, dass unser Kind uns verlasst”.

Die Phase der aufbrechenden Gefiihle

Wir fiihlen uns hoffnungslos, machtlos und hadern
mit unserem Schicksal. Angste, Unsicherheit, Wut,
Schuldgefiihle und Selbstzweifel bestimmen unser
Denken. ,,Warum ausgerechnet ich?" ,Was habe ich
getan, dass mir dieses Schicksal widerfahrt?"

Die Phase der Neuorientierung

Wir fangen an, uns zu tUberlegen, in welche Richtung
wir weitergehen méchten. Auswege und Lésungen
zeichnen sich langsam ab. ,Vielleicht kénnte ich..."

Die Phase der wiederhergestellten Balance

Wir haben uns mit der neuen Situation arrangiert
und kénnen neue Kraft daraus schopfen. ,Jetzt
mache ich ....“

Depressionen

Belastende Lebensumstande, ungeloste Konflikte und unglinstige
Prognosen kdnnen depressive Verstimmungen nach sich ziehen.
Typische Zeichen dafir sind Niedergeschlagenheit,
Antriebslosigkeit, Interessenverlust, Gereiztheit und sozialer
Rickzug. Aggressionen, gestortes Essverhalten, Schlafstérungen,
Drogenkonsum und Selbstverletzungen weisen ebenfalls auf eine

starke psychische Belastung hin.

Natirlich besteht das Leben aus Hochs und Tiefs und schlechte
Phasen sind eine ganz normale Reaktion auf negative
Erfahrungen und Enttduschungen. Wenn das Gefiihl der inneren
Leere oder Traurigkeit aber tiber mehrere Wochen anhélt, muss

geklart werden, ob es sich um eine Depression handelt.

Wichtig:
In diesen Fillen ist drztliche und ggf. psychologische Hilfe nétig.
Sprechen Sie das Behandlungsteam oder lhre Krankenkasse an

und lassen Sie sich zum Vorgehen beraten!



Wege aus dem Therapie-Tief

Bei den meisten Erkrankungen ist die aktive Therapiemitarbeit
entscheidend fir den Krankheitsverlauf. Deswegen ist es
hilfreich, wenn Jugendliche lernen, ihre Motivationsflauten

wahrzunehmen und damit umzugehen.

¢ Schlechte Tage sind ok

Vergessen, keine Zeit gehabt, zu miide gewesen, mal einen Tag
véllig abtauchen.... Solange es bei kurzen Auszeiten bleibt und
der Jugendliche sich danach wieder motivieren kann, ist dies
vollig normal und bei den meisten Erkrankungen auch
unproblematisch. Manchmal tut so ein kurzer Urlaub von der
Krankheit auch ganz gut: ,Heute ist ein neuer Tag, ich starte
wieder durch” - Vielleicht sogar mit mehr Energie, weil man sich

einmal fallen lassen konnte.

¢ Therapiemiidigkeit Giberwinden

Es kann ganz schon auslaugen, wenn die Therapie immer gleich
und eintonig ist. Da hilft vielleicht Abwechslung (z.B. andere Orte,
Zeiten, Ablaufe oder Hilfsmittel). Auch das Sichtbarmachen, was
man alles schafft und geleistet hat, hilft (z.B. ein Therapieplan
zum Abhaken). Das verdient ein regelméfRiges Lob und hin und
wieder eine kleine Belohnung. Der Jugendliche kann wirklich stolz

auf sich sein.

e Ziele vor Augen haben

Manches Therapie-Tief kann Gberwunden werden, wenn man
sich auf seine (Lebens-)Ziele konzentriert, sich neue Ziele setzt
oder bisherige Ziele an aktuelle Moglichkeiten anpasst. ,Wofir
mache ich das alles? Was will ich erreichen?” Es gibt kurzfristige
und langfristige Ziele. Auch ein Teilziel zu erreichen, ist schon ein

Etappensieg!

¢ Von guten Zeiten lernen

Haufig nehmen wir sie nicht so war wie die Tiefs, aber es gibt sie
auch: die Therapie-Hochs, in denen alles lauft wie geschmiert.
Erinnern Sie sich an diese ‘guten Zeiten': ,Was war das
Besondere an der Situation? Was hat damals geholfen? Kann ich
daraus mein Geheimrezept ableiten?” Vielleicht findet Ihr Kind es
spannend, Detektiv in eigener Sache zu sein und herauszufinden,

wie es selber so “tickt’.

¢ Motivationskick durch Schulung

Insbesondere Jugendlichen hilft die Teilnahme an
Patientenschulungen, beispielsweise wahrend einer stationdren
Rehabilitation (,,Reha“) oder eines Jugendcamps. Durch das
alltagspraktische Training, die intensive Auseinandersetzung mit
der Erkrankung und den Kontakt mit anderen betroffenen
Jugendlichen finden sie haufig einen neuen Zugang zu ihrer

Erkrankung.

ELTERNBRIEF

e Sich Hilfe suchen

Wenn man selbst nicht mehr weiter weiB, sollte man sich Hilfe
von aulRen holen. Das konnen der Arzt, ein Psychologe oder
andere Mitglieder des Behandlungsteam sein. In der Regel kennt
das Behandlungsteam solche Motivationstiefs und hat Tipps, wie
man ihnen begegnen kann. Ist ein voriibergehendes "Abspecken’
des Behandlungsplan auf das Notwendigste moglich? Gibt es
Alternativen zur aktuellen Therapie?

Vermutlich schrillen bei Ihnen nun die Alarmglocken, weil Sie um
die Gesundheit Ihres Kindes fiirchten. Aber bedenken Sie: Besser
eine reduzierte Behandlung als gar keine Behandlung! Lassen Sie
sich ggf. vom Behandlungsteam erklaren, ob die gesundheitlichen

Konsequenzen wirklich so dramatisch sind, wie Sie beflirchten.

e Austausch mit anderen

Auch der Austausch mit anderen Betroffenen z.B. in Selbsthilfen
kann hilfreich sein. Wenn nicht fir den Jugendlichen, dann
vielleicht fur Sie. Allein die Erkenntnis, dass andere die gleichen
(oder noch schlimmere) Probleme haben, entlastet. AuRerdem

kénnen Sie von den Erfahrungen der anderen profitieren.

e Positives sehen

Natirlich ist es nicht leicht, etwas Gutes an einer Krankheit zu
sehen. Mit einer chronischen Erkrankung zu leben, ist eine echte
Herausforderung — aber eine, an der man wachsen kann: Viele
Betroffene berichten, dass sie durch die Krankheit auch einiges
gelernt und so manche wichtige Eigenschaft entwickelt haben:

zum Beispiel Disziplin und Kampfgeist.

Fazit:

Zusatzliche Vorwirfe und Druck sind wenig hilfreich. Versuchen
Sie lieber Threm Jugendlichen zuzuh6ren und herauszufinden,
was ihm aktuell Probleme bereitet. Gemeinsam mit dem

Jugendlichen und ggf. dem Behandlungsteam kénnen Sie nach

konkreten Hilfen fiir den Alltag suchen.

Flr Ruckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauer Damm 130, 14050 Berlin
Erstellt von: Kompetenznetz Patientenschulung e.V.; www.kompetenznetz-patientenschulung.de; transition@drk-kliniken-berlin.de
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egal, ob eine Auslandsschuljahr in der 11. Klasse, eine
grolRe Weltreise nach dem Schulabschluss oder ein
Sommerurlaub mit Freunden am Gardasee, irgend-
wann kommt die Zeit, in der lhr Kind seinen eigenen
Urlaub plant — ohne Sie. Dies ist ein normaler Schritt
auf dem Weg in die Selbstandigkeit.

Was in |hrer Jugend vielleicht eher die Ausnahme
war, ist heute fast zum Standard geworden. Heutzu-
tage wollen junge Menschen schon friih, so viel wie
moglich von der Welt sehen. Und wer kann es ihnen
veribeln? In den sozialen Medien werden taglich
Fotos von coolen Stadtetrips, tropischen Traumstran-
den und goldenen Tempelanlagen gepostet. Fliige
nach Bali fiir 600 € oder fiir 40 € nach Mallorca ver-
kleinern die Welt und machen das Reisen auch fir
junge Menschen erschwinglich. Daher erfasst das
Fernweh natirlich auch Jugendliche mit chronischer
Krankheit.

Wenn lhr Kind Ihnen von seinen ,,groRen Reisepla-
nen” erzahlt, I6st das bei lhnen im ersten Moment
vermutlich viele Bedenken aus und Sie wiirden es am
liebsten verbieten. Das ist sehr verstandlich, da Sie
als Eltern lhr Kind vor Gefahren beschiitzen wollen.
Doch versuchen Sie, Ihr Kind zu verstehen und offen
mit ihm zu reden: Was bereitet lhnen konkret Sor-
gen? Was sind die Wiinsche des Jugendlichen? Uber-
legen Sie gemeinsam, was machbar ist und wie.
Heutzutage ist meist mehr moglich, als man sich zu-
nachst vorstellen kann.

Medizinische Versorgung im Ausland

Selbst in Sidamerika und Asien gibt es in den etwas
groReren Stadten mittlerweile so gut wie immer ei-
nen Arzt oder ein Krankenhaus. Die Versorgung ent-
spricht zwar nicht immer den deutschen Standards,
aber die Behandler machen ihre Arbeit meistens gut.
Das Auswartige Amt halt fiir viele Lander eine Auflis-
tung von empfohlenen Arzten bereit, ansonsten wird
man im Internet meistens fiindig.

Auch was die Kommunikation betrifft, ist heute so
einiges moglich. In vielen Landern kann man sich
giinstig eine Sim-Karte flr das Handy kaufen, mit der
man fast tberall ins Internet kommt oder telefonie-
ren kann. So kann man im Bedarfsfall schnell die El-
tern oder das Behandlungsteam zuhause kontaktie-
ren. Gemeinsam findet sich bestimmt eine gute
Losung.

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

Erfahrungsbericht: Lena (24 Jahre)

Ich war schon immer sehr interessiert an ande-
ren Kulturen. Mein groRer Traum war es, nach
dem Abi durch Asien zu reisen - trotz meines
Typ 1 Diabetes.

Als ich meinen Eltern von meinen Pldnen er-
zahlte, kamen bei ihnen natirlich viele Fragen
und Zweifel auf: Funktioniert so eine lange
Reise mit Diabetes liberhaupt? Wie machst du
das mit den ganzen Medikamenten? Gibt es
dort Arzte, die sich um dich kimmern, wenn

etwas sein sollte?

Es dauerte etwas, um sie zu Uberzeugen, aber
nach einiger Zeit waren sie einverstanden. Sie
stellten allerdings ein paar Bedingungen. Sie
wollten, dass ich nicht alleine reise und dass
ich alle 2-3 Tage ein Lebenszeichen von mir
gebe. Das konnte ich gut verstehen und so flog
ich mit zwei Freunden Richtung Bangkok. Wir
reisten 2 Monate durch Thailand, Malaysia und
Indonesien. Es war eine sehr spannende Zeit,
in der es Hohen aber auch Tiefen gab. So
musste ich das eine oder andere Mal zum Arzt,
nicht wegen des Diabetes, sondern wegen
Kleinigkeiten wie Ohrenentziindungen oder
allergischen Reaktionen. AuRerdem wurde mir

in Thailand mein Blutzuckermessgerat geklaut.

Solche Situationen lassen sich nicht vermei-
den. Aber gerade dadurch bin ich wesentlich
selbstandiger und selbstbewusster geworden.
Seither war ich viele Male unterwegs — dieses
Jahr sogar flr 5 Monate ganz allein. Es klappt
mit einer guten Vorbereitung und gefiihlten 10

Kilo Medikamenten im Rucksack sehr gut.

Meine Eltern werden mit jeder meiner Reisen
ein bisschen entspannter. Sie wissen mittler-
weile, dass ich meinen Diabetes selbst auf den

Reisen gut unter Kontrolle habe.



Das ist vor einer langeren Reise zu beachten:

- Sprechen Sie friih genug mit dem Behandlungs-
team Uber die Reiseplane: Ist eine solche Reise
machbar und was ist zu beachten? Bei Bedarf
sollte der Arzt eine internationale Bescheini-
gung Uber die Krankheit ausstellen.

- Bei exotischen Zielen sollte der Arzt den Impf-
pass Uberprifen und ggf. notwendige Impfun-
gen durchfiihren. Diese missen in der Regel
selbst bezahlt werden.

- Insbesondere vor Fernreisen und langeren
Auslandsaufenthalten muss unbedingt der Ver-
sicherungsschutz vorab geklart werden.

- Informieren Sie sich, ob es die bendétigten
Medikamente im Reiseland zu kaufen gibt und
wie der Kauf mit der Krankenkasse abgerech-
net wird.

- Alternativ: Rechnen Sie vorher genau aus, wie
viel Medikamente und Zubehér fir die Zeit be-
notigt werden. Planen Sie einen groRzligigen
Puffer ein, falls etwas verloren oder kaputt
geht.

- Wahrend eines Fluges sollte lhr Kind genug
Medikamente in das Handgepack packen, da es
vorkommen kann, dass das Gepack verspatet
ankommt.

- Klaren Sie vorab, wie Medikamente (vor allem
Flussigkeiten oder Nadeln) wahrend des Flugs
sicher transportiert werden. Manche Flugge-
sellschaften erlauben bei medizinischem Bedarf

auch ein kostenloses Ubergepack.

Krankenversicherung im Ausland

Die Europaische Krankenversicherungskarte garan-
tiert innerhalb des europdischen Wirtschaftsraums
und der Tirkei eine Behandlung nach dem landesty-
pischen Standard. Die Kosten werden bei einem Ur-
laub bis zu 42 Tage erstattet, bei beruflichen und
ausbildungsbedingten Auslandsaufenthalten auch
langer. Bei Reisen auBerhalb von Europa (z. B. USA,
Kanada, Australien) existiert keine Absicherung, so-
dass unbedingt eine private Reiseversicherung anzu-
raten ist. Dies gilt auch fir indirekte Leistungen in
Europa wie Krankenriicktransporte.

Aber Achtung: Private Versicherungen schliefen die
Kosteniibernahme bei Leistungen fir chronische
Krankheiten haufig aus. Damit chronisch Kranke
trotzdem reisen kénnen, findet sich meist eine

ELTERNBRIEF
Kulanzlésung, die von Dauer und Anlass der Reise
abhangt. Dies muss also unbedingt vor Reiseantritt
(und am besten vor Krankenhausaufenthalten oder
anderen kostenintensiven Leistungen im Ausland)
mit der Krankenversicherung l|hres Kindes geklart
werden.

Umgang mit Angsten und Bedenken

Wenn medizinische Griinde gegen die Traumreise
sprechen oder wenn |hre Bedenken zu grof8 sind,
sollten Sie gemeinsam nach einer Alternative suchen.
Zwei Wochen in Spanien mit Freund oder Freundin
oder ein Surfcamp an der Ostsee sind auch schone
Abenteuer, bei denen man viel erleben kann. Bei
manchen Erkrankungen bieten auch Selbsthilfeverei-
ne oder andere Initiativen medizinisch betreute Feri-
enfreizeiten fir Jugendliche an. Bestimmt findet sich
ein Kompromiss zwischen Fernweh und Sicherheit.

Wahrscheinlich werden Sie nach dem Okay des Arztes
und samtlichen Vorbereitungen immer noch ein
mulmiges Gefiihl verspiiren. Von diesem Gefihl blei-
ben auch Eltern von gesunden Kindern nicht ver-
schont. Doch sobald Ihr Kind gut angekommen ist
und die ersten Tage ohne Probleme Uberstanden hat,
wird sich Ihre Sorge hoffentlich langsam legen. Und
dann gelingt es lhnen vielleicht, die kinderfreie Zeit zu
genieRen.

Fazit

Natdrlich ist es wichtig, auf sich und seine Gesundheit
zu achten. Aber es ist auch wichtig, sich seine Traume
zu erfillen. Denn dies tragt entscheidend zu einem
gliicklichen und somit auch ,,gesunden” Leben bei.

Flr Ruckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauer Damm 130, 14050 Berlin
Erstellt von: Kompetenznetz Patientenschulung e.V.; www.kompetenznetz-patientenschulung.de; transition@drk-kliniken-berlin.de
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die Nachte, in denen Ihr Kind unterwegs ist, werden vermutlich
immer langer und haufiger. Vielleicht wissen Sie mittlerweile
auch gar nicht immer so genau, wo und mit wem Ihr Kind um die
Hauser zieht. Es ist nicht mehr wie friiher, als Sie alle Freunde
Ihres Kindes kannten und genau wussten, wo sich lhr Kind gerade
aufhélt. Das ist eine ganz natdrliche Entwicklung im Jugendalter
und notwendig flr die Identitatsfindung und die Entwicklung von

Unabhangigkeit.

In der Pubertat verandert sich nicht nur der Kérper, sondern auch
die Interessen, Winsche und der Freundeskreise. AuRerdem
steigt die Abenteuerlust: alte Hobbys werden aufgegeben und
neue Aktivitditen ausprobiert. Besonders ,coole“ und
,erwachsenere” Erfahrungen stehen dabei hoch im Kurs. Der
Wunsch auf Partys zu gehen und dort Alkohol, Tabak oder gar

illegale Substanzen auszuprobieren, gehort dazu.

Angst vor Kontrollverlust

Dies bereitet Eltern, deren Kind an einer chronischen Krankheit
leidet, einige Sorgen. Neben der Angst, dass die Therapie
vernachldssigt wird, stellen sich ihnen viele Fragen:

* Haben die

Gesundheit meines Kindes?

schlaflosen Nachte Auswirkungen auf die

e Wie wirkt sich der Alkohol auf die Krankheit aus? Kann zu viel
Alkohol die Krankheit verschlimmern? Wie viel Alkohol ist
noch in Ordnung?

¢ Darf mein Kind mit seiner Krankheit rauchen? Wie reagiert es
auf das Rauchen von anderen?

e Und wie steht es mit dem Gebrauch von anderen illegalen

Substanzen?

Seien Sie sich im Klaren dariiber, dass Sie lhr Kind nicht
einsperren konnen, um es von diesen Dingen fernzuhalten.
Generelle Alkohol- oder gar Partyverbot Verbote fiihren in der

Regel zu Widerstand und Heimlichkeiten.

Keine Macht den Drogen
Alkohol

Krankheiten

in kleinen Mengen wirkt sich bei den meisten

nicht dramatisch aus. Der UbermdRige und
unkontrollierte Konsum ist das Problem. Es geht also darum, den
Jugendlichen zu einem bewussten Umgang damit anzuleiten und
ihn darin zu bestarken, ggf. ,Nein“ zu sagen. Daflr ist es wichtig,
dass lhr Kind gut UGber die Wirkungen der verschiedenen
Substanzen, den verdnderten Schlafrhythmus und dem
ausgiebige Tanzen auf die Krankheit Bescheid weil}. Sonst ergeht

es ihm vielleicht wie Patrick (s. Kasten).

TRANSITIONSBRIEF
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Patrick (17) hat Diabetes. Er geht regelmaRig auf Partys,
wo er auch gerne wie die anderen Jungs zum Alkohol
greift. An seine Krankheit will er an solchen Abenden
nicht denken, er muss schlieBlich den lieben langen Tag
auf seinen Blutzucker achten. Er hat gehort, dass Alkohol
den Blutzucker senkt. Da Mischgetréanke viel Zucker
enthalten, misste sich das eigentlich ausgleichen. Falls
nicht, kann er sich spater darum kiimmern.

Der Abend nimmt seinen Lauf. Patrick hat groBen SpaR
und wird immer angetrunkener. Nicht nur Mischgetranke,
sondern auch Kurze werden mittlerweile getrunken.
Durch den Alkohol und das viele Tanzen sinkt Patricks
Blutzucker langsam, aber sicher ab. Er merkt, wie ihm
schummerig wird und sackt auf einmal in sich zusammen.
Zundchst reagiert keiner auf die akute Unterzuckerung.
Alle denken, dass ihr Freund einfach nur betrunken ist
und schlaft. Glicklicherweise weild Patricks bester Freund

vom Diabetes und ruft den Notarzt.

Tanja (18) hat Epilepsie. Sie ist fir das Studium in eine
andere Stadt gezogen und hat dort schnell neue Leute
kennengelernt. Zum Semesterabschluss steigt eine grofRe
Party. Nils, ein Freund von Tanja, will zur Feier ein paar
,Pillen” mitbringen.

Nach Nils Worten schwirren Tanja viele Fragen im Kopf
herum: Was fiir ein Gefiihl wiirde das wohl sein? Was
kann alles passieren, wenn ich mitmache? Finden mich
die anderen langweilig, wenn ich nicht mitmache? Sie
findet
zufriedenstellende Antwort. Sie vertraut sie sich einer

recherchiert im Internet, aber  keine
Freundin an. Diese m&chte auch nichts nehmen und kann
Tanja sehr gut verstehen. Sie versucht, Tanja die Angst zu
nehmen: ,Es wird uns schon keiner bose deswegen sein.
Und wenn, sind das keine richtigen Freunde®”.

Als Nils den beiden abends die ,Pillen” anbietet, lehnen
sie ab. Niemand nimmt es ihnen Ubel. Am nachsten Tag
kommen sie darauf zu sprechen. Tanja erzahlt von ihren
Zweifeln wegen der Epilepsie. Alle in der Gruppe sind sich

einig: Die Gesundheit geht immer vor.

Rauchen ist bei den heutigen Jugendlichen kein so groRes Thema
mehr. Eine BZgA-Umfrage zeigt, dass aktuell nur ca. 8 % aller 12-
bis 17-Jahrigen gelegentlich oder standig rauchen. Die deutliche
Mehrheit der Jugendlichen hat noch nie geraucht. Allerdings
treffen sich Jugendliche hdufiger am Wochenende, um
gemeinsam Shisha zu rauchen. Auch wenn dies die Gesundheit
weniger belastet als das permanente Rauchen, sollte es fiir
Jugendliche mit Atemwegserkrankungen oder erhéhtem Risiko

fiir GefaRerkrankungen tabu sein.



Neben den allgemeinen Gefahren von illegalen Substanzen
kommt bei chronischen Krankheiten hinzu, dass man weder
vorhersagen kann, wie der Kérper auf die Droge reagiert, noch
wie sie mit den Medikamenten interagieren. Bei Erkrankungen,
die einen kiihlen Kopf flr die Therapie erfordern, sind Drogen

daher ein absolutes No-Go.

Aufklarung ist wichtig

Jugendlichen fehlt haufig das Wissen zu Alkohol & Co. Eltern
scheiden bei diesen Themen als Ansprechpartner meist aus, weil
die Jugendlichen eine emporte Reaktion erwarten. Um das
Behandlungsteam zu fragen, fehlt oft der Mut. Und im Internet
finden sie insbesondere bei selteneren Erkrankungen keine oder

nur unseriése Informationen dazu.

Aus diesem Grund sollte das Behandlungsteam ein ausfiihrliches
Gesprach mit dem Jugendlichen fiihren, bei dem alles genau
erklart wird. Damit er alle seine Fragen ohne Druck stellen kann,
sollte der Jugendliche zunachst allein mit dem Arzt reden. Bei
Bedarf konnen Sie danach noch einmal selbst mit dem Arzt
sprechen. Vielleicht werden sogar fir Jugendliche und Eltern
Schulungen zu diesen Jugendthemen angeboten. Das Wissen
nimmt Ihnen die Angst und gibt Ihnen und lhrem Kind mehr
Sicherheit.

Haben Sie Vertrauen

Wie alle Jugendlichen will vermutlich auch Ihr Kind irgendwann
die Nachte durchfeiern und ein bisschen ,liber die Strdange
schlagen”. Ihre elterlichen Sorgen dabei sind ganz natirlich. Aber
Sie konnen Ihr Kind nicht immer kontrollieren, sondern mussen
Vertrauen haben. Lassen Sie lhrem Kind die Méglichkeit, Thnen zu
beweisen, dass es eigenstandige und wohlUberlegte
Entscheidungen treffen kann, so wie beispielsweise Tanja (s.

Kasten).

Vermitteln Sie Ihrem Kind jedoch, dass es, egal was auch passiert,
immer zu lhnen kommen kann. Das ist eines der schdnsten
Geschenke, das Sie |hrem Kind machen koénnen. Vielleicht
bemerken Sie es nicht sofort, aber spater wird es lhnen lhr Kind

auf jeden Fall danken.

TRANSITIONSBRIEF 10

10 WUNSCHE AN ELTERN

il

Nimm es bitte nicht personlich, wenn ich in letzter
Zeit schlecht gelaunt und pampig bin. Manchmal
weiB ich selbst nicht woher die
Stimmungsschwankungen kommen.

Erinnere dich daran, dass du auch einmal jung
warst, dich ausprobieren wolltest und nicht immer
mit deinen Eltern gleicher Meinung warst.
Versuche mich nicht zu kontrollieren. Dadurch
werde ich mich dir gegentber nur weniger 6ffnen.
Versuche nicht Giber meine Geschwister oder
Freunde an irgendwelche Informationen zu
gelangen. Das kommt falsch riiber und ich finde es
sowieso heraus.

Traue mir zu, Dinge alleine zu regeln. Ich bin nicht
mehr klein und muss lernen, meine eigenen
Entscheidungen zu treffen. Manchmal ist es
notwendig, ,falsche” Entscheidungen zu treffen,
um daraus zu lernen.

Frag nicht immer nach, ob ich an alles gedacht
habe. Das gibt mir das Gefiihl, ich kdnnte nicht
allein auf meine Krankheit Acht geben.

Bekomme bitte nicht gleich Panik, wenn mal etwas
nicht nach Plan lauft. Ich muss lernen, mit solchen
Situationen selbst umzugehen.

Projiziere deine Angste nicht auf mich. Wenn ich
merke, dass du Angst um mich hast, verunsichert
mich das.

Gib mir das Geflihl, mit dir reden zu kénnen, wenn
ich das Beddirfnis danach habe. Auch wenn ich es
oft nicht zeige, bedeutet mir deine Meinung sehr

viel.

10. Liebe mich so, wie ich bin.

Fivr Ritckfragen wenden Sie siciv bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandawner Damn 130, 14050 Berlin
Evstelt vonu Kompetenznetz Patientenschudung e.V.; www-kompetenznetz -patientenschuding.oe;

tramsition@ouk~kliniken~berlin.oe
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SCHONHEITSIDEALE

Trans  FIT

LIEBE ELTERN,

jede Generation hat ihre eigene Korperkultur. In den 50er
Jahren galt Marylin Monroe als Stilikone. Sie zeichnete sich
vor allem durch ihr kurviges, feminines Aussehen aus. In
den 60er Jahren wandelte sich die Mode und Twiggy mit
ihrem spindeldiirren Kérper wurde zum Vorbild. Seitdem
haben sich die Schonheitsideale haufig verandert.

Heute wollen Madchen so schlank wie moglich sein, aber
dennoch eine sportliche, kurvige Figur besitzen. Jungs
wollen einen moglichst athletischen Kérper mit muskulo-
sen Oberarmen, Sixpack und definierter Brust. Fiir einen
solchen Kérper muss man viel Sport treiben und sehr auf
seine Ernahrung achten. Proteinshakes, Nahrungsergan-
zungsmittel und Superfood wie Chiasamen oder Acai-
Beeren, von dem man bis vor kurzem noch nie etwas ge-
hort hatte, stehen auf vielen Ernahrungsplanen ganz oben.
Auch die Einstellung zu Tattoos und Piercings hat sich in
den letzten Jahren stark gewandelt. Wahrend man frither
nur Punks, Verbrecher und Seefahrer damit sah, scheint
heute fast jeder junge Mensch (und auch Altere) diesen
»Korperschmuck” zu tragen.

Soziale Medien pragen den Korperkult

Diese Schonheitsideale werden durch soziale Medien ver-
starkt. Fur die meisten Jugendliche ist eine Welt ohne
Instagram & Co. nicht mehr vorstellbar. Sie folgen nicht
nur Freunden und Bekannten, sondern auch Prominenten,
Topmodels und Influencern. Die dort prasentierten Beau-
ty-, Erndhrungs- und Fitnesstrends haben einen groflen
Einfluss auf die Jugendlichen.

Soziale Medien waren urspriinglich dazu gedacht, Leute zu
vernetzen und ihr alltagliches Leben widerzuspiegeln. Doch
mittlerweile haben viele der hochgeladenen Beitrage
nichts mehr mit der Realitdt zu tun. Die Fotomotive wer-
den sehr bewusst gewahlt und vorher genau arrangiert. Ein
aufwandiges Make-up und ein passende Pose kaschieren
Makel. Dann werden 50 Bilder und mehr geschossen, be-
vor der perfekte ,Schnappschuss” zu Stande kommt. Vor
dem Hochladen wird das Bild dann meist noch mit Photos-
hop bearbeitet. Dennoch pragen diese Fake-Bilder das
Schoénheitsideal und Jugendliche wiinschen sich ein ahnli-
ches , Traumleben” mit einem dhnlichen , Traumkérper”.

Wann wird es gefahrlich?

Nur weil sich Ihr Kind Beitrdge und Internetseiten von
Models mit 90-60-90 MaRen anschaut und seine Ernédh-
rung ein bisschen umstellt, missen Sie sich nicht gleich
Gedanken machen. Gefdhrlich wird es jedoch, wenn solche
Verhaltensweise ins Extreme umschlagen und lhr Kind
ernsthaft versucht, utopische KérpermaRe zu erreichen.

DEIN WISSEN, DEIN WEG!

Max (16) war aufgrund seiner Mukoviszidose schon im-
mer kleiner und schmaéchtiger als andere Jungs. Friher
hat ihn das nicht so sehr gestort, auler wenn er beim
Sport als einer der letzten in eine Mannschaft gewahlt
wurde. Seit kurzem gehen jedoch alle seine Freunde ins
Fitnessstudio und reden standig tGber Muskelaufbau und
wie viel Gewicht sie stemmen kénnen. Wenn es um sol-
che Themen geht, kann Max nicht mitreden und schamt
sich fiir seinen zarten Kérper. AuBerdem befiirchtet er,
dass Marie, ein Madchen, das er sehr mag, ihn deswegen
nicht attraktiv genug findet. Im Internet hat er von einem
Praparat gelesen, dass garantiert beim Muskelaufbau

hilft. Soll er es einmal ausprobieren?

Wenn Maja (17) auf Instagram Bilder von hiibschen Mo-
dels in Bikini oder enger Hose sieht, stellt sie sich oft vor
den Spiegel und vergleicht ihren Kérper damit. Danach
fahlt sie sich schlecht. Durch das Cortison, das sie haufig
hochdosiert nehmen muss, findet sie ihr Spiegelbild

aufgedunsen und hasslich.

Luca (18) kann es kaum erwarten: Endlich ist er volljahrig
und darf sich ein Tattoo stechen lassen. Er hat schon
lange darauf gewartet. Seine Eltern sind nicht begeistert:
,Das ist eine Entscheidung fur das ganze Leben. Was ist,
wenn du es in 10 Jahren nicht mehr schon findest?“ Doch
Luca ist das egal. Er macht sich gerade Uber etwas ande-
res Gedanken. Er ist an Multipler Sklerose erkrankt und
muss taglich Medikamente einnehmen. Kann das Stechen
eines Tattoos sich irgendwie negativ auf die Krankheit

auswirken? Diese Frage verunsichert ihn.

Anni (16) fuhlt sich mit ihren 60 Kilo viel zu dick. Dabei
versucht sie, sich allein wegen ihres Diabetes gesund zu
erndhren und geht zweimal die Woche zum Sport. Sie
stoRt im Internet auf ein Forum, wo Madchen mit Diabe-
tes sich tber das Abnehmen mithilfe von Insulin austau-
schen. Die Madchen in dem Forum erzahlen, dass sie zum
Essen weniger oder gar kein Insulin spritzen, damit sie
abnehmen. Sie posten Bilder von ihren Erfolgen und
motivieren sich gegenseitig. Anni Uberlegt, ob sie auch
auf diese Art versuchen soll, ihr Traumgewicht zu errei-
chen. Es scheint ein einfacher Weg zu sein und endlich

ware ihre Krankheit mal fiir etwas gut.



Beispiele fur gefahrliche Ideale

+ Bikini Bridge: entsteht, wenn durch viel Training
und Abnehmen der Bauch so flach ist, dass beim
Liegen noch Luft zwischen dem Bauch und der Biki-
nihose ist.

+ Ab Crack: ist die Spalte, die sich bei extrem diinnen
K6rpern vom Brustkorb bis zum Bauchnabel ziehen
kann.

+ Thigh Gap: ist die Liicke, die bei sehr diinnen Bei-
nen entsteht, obwohl die Beine geschlossen sind.

+ A4-Waist: bei dieser Online-Challenge ist es das
Ziel, dass die Taille nicht breiter ist als ein aufrech-
tes DIN A4 Blatt.

Momentan gibt es einige Korpertrends, die fir die Ge-
sundheit sehr gefahrlich sein kénnen (s. Kasten). Gleiches
gilt fir viele der sogenannten Nahrungsergdanzungsmittel
und Aufbaupraparate. Dennoch wird beides durch das
Internet gepuscht. Die Messlatte, wie man aussehen sollte,
wird dadurch sehr hoch gelegt. Zudem sind viele dieser
Ideale genetisch bestimmt. So kann beispielsweise nicht
jeder eine Spalte vom Brustkorb bis Bauch bekommen,
egal wie schlank er ist und wie viel er trainiert. Es ist daher
sehr frustrierend, dem nachzueifern. Selbstzweifel, Min-
derwertigkeitsgeflihle und Traurigkeit konnen die Folge
sein.

Chronische Krankheiten und Korperkultur

Fir Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung sind
solche Schonheitsideale noch problematischer. Durch ihre
Erkrankung unterscheiden sie sich ohnehin schon von den
anderen und sind vielleicht durch korperliche Veranderun-
gen und Krankheitszeichen nicht ganz so perfekt. Dies kann
Angst vor Ausgrenzung hervorrufen und den Druck dazu-
zugehoren, noch verstarken.

Die Krankheit muss aber in der Regel auch kein Ausschluss
fir diese Trends sein. Wenn Sie oder lhr Kind unsicher sind,
ob medizinische Besonderheiten zu beachten sind, steht
das Behandlungsteam Ihnen sicherlich beratend zur Seite.

- Hat eine Tatowierung oder ein Piercing Auswir-
kungen auf meine Krankheit? Muss ich durch meine Medi-
kamente oder Infektionsgefahr beim Stechen etwas Be-
sonderes beachten?

- Darf ich mich trotz Erkrankung beim Sport voll
auspowern? Ist Sport bei akuten Schiiben oder Verschlech-
terungen der Krankheit erlaubt?

- Kann ich die neue Diat trotz meiner Krankheit
ausprobieren? Kann sie zu Unterversorgungen oder ande-
ren Problemen fiihren? Sind die Risiken durch einfache
MalRnahmen auszugleichen?

ELTERNBRIEF

Wie kdnnen wir unser Kind unterstiitzen?

Auch wenn so mancher heutiger Trend fiir Sie nicht nach-
vollziehbar ist, sollten Sie sich bewusst machen, dass er fiir
lhr Kind gerade wichtig ist. Der Wunsch dazuzugehoren
und gewissen Schonheitsidealen zu entsprechen, ist ganz
normal und insbesondere im Jugendalter von grolRer Be-
deutung. Erinnern Sie sich an lhre Jugend zuriick. Welche
Trends gab es da — Dauerwelle, knall enge Hosen oder
driickende Cowboystiefel? Und wie standen lhre Eltern
dazu?

Also verbieten Sie lhrem Kind nicht alles und verkneifen Sie
sich am besten so manchen kritischen Kommentar. Diese
verletzen lhr Kind und fiihren dazu, dass es lhnen gegen-
Giber weniger offen ist. Das heillt aber nicht, dass Sie alles
erlauben missen. Eltern diirfen und miissen sogar Grenzen
aufzeigen.

Mindestens genauso wichtig ist aber, dass Sie lhrem Kind
ein gesundes Selbstbewusstsein vermitteln. Starken Sie lhr
Kind und zeigen Sie ihm, welche schénen Seiten und be-
sonderen Fahigkeiten es hat. Machen Sie Ihrem Kind klar,
dass es nicht den perfekten Korper oder das Idealgewicht
braucht, um akzeptiert und gemocht zu werden. Dabei hilft
auch der Vergleich mit Freunden aus dem realen Leben
oder das gemeinsame Entlarven von Fake-Berichten und —
Bildern.

Auch wenn die heutige Welt oftmals oberflachlich wirkt
und Aussehen in ihr sehr wichtig ist, zahlt immer noch der
alte Spruch:

Wahre Schénheit kommt von innen!

Foto: Fotolia
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LIEBE ELTERN,

mit dem Eintritt in die weiterfihrende Schule (Oberschule)
entstehen nicht nur neue schulische Herausforderungen,
sondern auch eine neue Situation, was den Umgang mit
der Erkrankung angeht. Wenn |hr Kind bereits zum 5.
Schuljahr gewechselt hat, wird lhre Verfahrensweise mit
Klassenlehrer, Horterziehern und Mitschilern &hnlich
gewesen sein wie in der Grundschule. Die meisten Kinder
im Alter von ca. 10 Jahren finden es ganz normal, wenn
ihre Eltern diese Dinge regeln.

Anders, wenn der Schulwechsel erst zum 7. Schuljahr
stattfindet oder wenn die Erkrankung erst im Jugendalter
auftritt. Jugendliche wollen mitbestimmen, was wem und
vor allem wie gesagt wird. Sie wollen nicht mehr im
Klassenrat erzahlen, welche krankheitsbedingten
Besonderheiten sie haben, und ihnen ist es peinlich, wenn
offentlich  Uber ihre Krankheit gesprochen wird.
Pubertatsbedingt mochten sie so sein wie die anderen. Die
Erkrankung stellt fiir sie einen Makel dar, der nicht
offentlich gemacht werden soll. Sie beflirchten
Ausgrenzung und Mobbing.

Eltern bestehen jedoch meist darauf, dass zumindest
ausgewadhlte Personen informiert werden. Sie beflirchten,
dass ansonsten die Therapie im Schulalltag leidet oder in
Notfallsituationen nicht richtig reagiert werden kann.
Allerdings machen sie immer wieder die Erfahrung, dass
trotz ihrer Bitte an Schulleitung oder Klassenlehrer nicht
alle Fachlehrer lber das Krankheitsbild informiert sind und
dass getroffene Absprachen im Schulalltag untergehen.
Teilweise werden auch krankheitsbedingte Besonderheiten
des Kindes bagatellisiert oder angezweifelt.

Eltern stehen daher haufig vor der Frage, wie sie sich
verhalten sollen: ,Sollen wir darauf hoffen, dass alles gut
geht und unser Kind das schon hinbekommt? Oder fiihren
wir Grundsatzgesprache und pochen auf unser Recht mit
der Gefahr, dass das unserem Kind schadet?”
Moglicherweise  helfen  lhnen die nachfolgenden
Uberlegungen, Ihren Weg zu finden.

Tipps zu chronischer Krankheit und Schule

Fast 1/5 der deutschen Schiler leidet an chronischen
Gesundheitsstérungen. Fir einige dieser Krankheiten gibt
es bereits gute Informationsmaterialien fir Lehrer.
Dennoch bestehen viele Wissensdefizite und
Unsicherheiten bei Lehrern, was bei einem betroffenen
Kind im Schulalltag zu beachten ist.

Information der Schule

Tragen Sie selber zu einer informierten Lehrerschaft bei!
Uberlegen Sie gemeinsam mit dem Jugendlichen, wer
informiert werden soll und wie. Zumindest der
Klassenlehrer und wenn moglich ein Mitschiler, mit dem
lhr Kind befreundet ist, sollte Uber die Erkrankung
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informiert sein. Bei Erkrankungen, bei denen es zu akuten
Notfallen kommen kann, ist dies ein Muss.

Falls vorhanden kénnen dazu kurze, allgemein
verstandliche Informationsblatter genutzt werden (z.B. von
Selbsthilfevereinigungen). AuRerdem wichtig: Angaben im
Schul-Anmeldebogen, Attest vom behandelnden Arzt zur
Diagnose und ggf. Therapieplan, bei Bedarf Notfall-
Behandlungsplan.

LEA (13) findet es dtzend, dass ihre Mutter der
Klassenlehrerin von ihrer Krankheit erzahlt hat.
Jetzt fuhlt sie sich beobachtet, wenn sie ihre
Tabletten nimmt, und hat das Gefiihl, die
Lehrerin will sie kontrollieren.

CARLOTTA (14) hatte einen Notfall in der Schule
und war heilfroh, dass ihre Schulfreunde tiber
ihre Krankheit Bescheid wussten und gleich Hilfe
geholt haben.

NOAH (16) redet in der Schule nicht Gber seine
Krankheit. Er findet, das geht niemanden etwas
an. Er will nicht gemobbt werden.

SASCHA (15) fehlt haufig wegen seiner Krankheit
in der Schule. Zum Gliick werden ihm seine
Schularbeiten per WhatsApp geschickt und er
spricht mit dem Klassenlehrer per Mail ab, was er
davon schaffen kann.

FELIX (16) will demnachst seinen Abschluss
machen. Als Nachteilsausgleich bekommt er
verlangerte Schreibzeiten fir die Prifungen und
darf mehr Pausen machen.

CARLA (17) schreibt ihre schriftliche Englisch-
Abschlusspriifung sogar im Krankenhaus. Ihre
Lehrerin hat mit der Klinikschule eine Regelung
dazu gefunden.

BEN (15) gerat immer wieder mit seinem
Klassenlehrer aneinander, weil er im Unterricht
plotzlich auf Toilette muss. Mehrmals hat es
schon Konfrontationen vor der Klasse gegeben.
Der Lehrer wirft Ben vor, dass er sich nur
wichtigmachen will. Ben und seine Eltern wollen
nun den Vertrauenslehrer ansprechen.



LESETIPP FUR LEHRER

Vielfaltige Informationen fir Lehrer zu
chronischen  Krankheiten, gesetzlichen
Regelungen und weiterfihrende
Materialien finden sich unter:
https://gesundheitsfoerderung.bildung-
rp.de/chronische-erkrankungen.html

Verschwiegenheit

Die Schule ist zur Verschwiegenheit verpflichtet. Bei Bedarf
kann vereinbart werden, dass in der Klasse zwar Uber das
Kranksein und die notige Therapie informiert wird, nicht
aber (ber die Diagnose. Dies mag bei besonders
schwerwiegenden oder stigmatisierenden Erkrankungen
sinnvoll sein, um den Schler zu schitzen.

Therapie im Schulalltag

Der Klassenlehrer muss (ber den Therapieaufwand im
Schulalltag informiert werden. Muss der Jugendliche
Medikamente einnehmen? Wie selbststindig geht es
damit um? Werden Erinnerungen oder Hilfestellungen
bendtigt? Konnen Notfallsituationen auftreten?

Verhalten im Notfall

Schule und Klassenlehrer missen tUber mogliche Notfille
informiert sein. Missen Lehrer dazu geschult werden?
Liegt ein schriftlicher Verhaltens- oder Medikamentenplan
vor? Wo? Sind Eltern jederzeit telefonisch erreichbar?

Outen vor der Klasse

Der Wunsch nach Verheimlichen der Krankheit ist zwar
nachvollziehbar, aber selten eine gute Lésung. In der Regel
tragt die Aufklarung der Mitschiler zu mehr Versténdnis
und zum Abbau von Vorurteilen bei. Wir raten daher zu
einem offenen, selbstbewussten Umgang mit der
Krankheit.

Besprechen Sie mit Klassenlehrer und lhrem Kind das
genaue Vorgehen. Was genau sagt wer der Klasse oder
ausgewadhlten Mitschilern? Wie kann auf ,dumme
Spriiche” oder gar Diskriminierung reagiert werden?

Die ungeliebte Sonderrolle

Eine krankheitsbedingte Sonderrolle ist manchmal nicht zu
vermeiden. Mitschiler finden dies teilweise ungerecht, da
der chronisch Kranke vermeintliche Vorteile hat. Auch
Lehrer finden diese besonderen Regelungen vielleicht
unnotig. Ehrlicherweise gibt es aber auch Schiiler, die ihre
Position ausnutzen. Bevor Dauerkonflikte entstehen,
sollten Sie zur Schlichtung frihzeitig den Vertrauenslehrer
oder falls vorhanden Sozialarbeiter einschalten.

Schule und Inklusion

Die UN-Behindertenrechtskonvention hat 2008 Inklusion
als Menschenrecht fiir Menschen mit Behinderungen und
Krankheit erklart. Inklusion bedeutet, dass alle Menschen,
ob mit Handicap oder ohne, die gleichen Chancen
erhalten, am gesellschaftlichen Leben teilzunehmen, d.h.
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auch in der Schule (,Es ist normal, verschieden zu sein”).
Die Schule muss daher Bedingungen schaffen, dass Schiler
mit Handicap beim schulischen Lernen und bei Prifungen
keine Nachteile aufgrund ihrer Beeintrachtigungen
entstehen.

Gesetzlicher Anspruch auf Nachteilsausgleich

Damit Schiler, die starker gesundheitlich beeintrachtigt
sind, keine  schulischen Nachteile  durch ihre
Krankheitssymptome oder Medikamenten(neben)wirkung
haben, gibt es Nachteilsausgleiche.

Eine generelle Regelung, welche Nachteilsausgleiche
moglich sind, gibt es nicht. Sie werden je nach
Beeintrachtigung  festgelegt, so z.B. verlangerte
Schreibzeiten oder haufigere Pausen bei Klassenarbeiten,
langere Abgabezeiten filir Projektarbeit, Ersatzleistungen
fir Arbeiten, Verwendung von Hilfsmitteln, Forderstunden
nach langeren Krankheitsfehlzeiten oder besondere
Regelungen fir den Sportunterricht. Die Ausgleiche
kénnen sich sowohl auf den Schulalltag als auch auf
Prifungen beziehen.

Ist der Ausgleich bewilligt, gilt er verbindlich fir den
vereinbarten Zeitraum und muss von allen Lehrern
beriicksichtigt werden. Er darf nicht zu einer Abwertung
der Leistungen flihren. Deshalb sind auch Hinweise auf den
Nachteilsausgleich in Zeugnissen nicht erlaubt.

Beantragung eines Nachteilsausgleichs

Wenn |hr Kind starkere Leistungshandicaps durch die
Krankheit  hat, sollten Sie die Chance von
Nachteilsausgleichen nutzen, insbesondere wenn es um
den Schulabschluss geht. Uberlegen Sie mit Ihrem Kind,
welche Nachteile es im Schulalltag hat und was ihm beim
Ausgleich helfen kdnnte. Meist hat auch der Arzt Erfahrung
damit, was bewilligungsfahig ist.

Zur Beantragung missen Sie dann einen formlosen Antrag
an die Schulleitung stellen. Diesem ist ein arztliches Attest
beizufligen, in dem die konkrete Beeintrachtigung und ggf.
ein moglicher Ausgleich genannt werden. Eine anerkannte
Schwerbehinderung oder ein Férderstatus sind nicht
notwendig, aber sie vereinfachen die Beantragung.

Flr Ruckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauer Damm 130, 14050 Berlin, transition@drk-kliniken-berlin.de
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LIEBE ELTERN,

irgendwann ist der Zeitpunkt gekommen, an dem lhr
Kind seine Gesundheit selbst in die Hand nehmen
sollte.

Ab dem Kindergartenalter bringen Eltern ihren Kin-
dern bei, was gut oder nicht gut fiir die Gesundheit
ist. Auch in der Schule, im Internet oder vom Behand-
lungsteam bekommen die Jugendlichen Informatio-
nen dazu. Sie wissen also in der Regel Bescheid. Den-
noch ist das Thema Gesundheit jeden Tag aufs Neue
eine Herausforderung - fiir Sie vermutlich genauso
wie fir lhr Kind. Denn ein gesunder Lebensstil kostet
Zeit und Energie, und so manches Mal muss der ,in-
nere Schweinehund” Gberlistet werden.

Von fernen Zukunftszielen zu reden oder gar mit Fol-
geerkrankungen und gesundheitlichen Risiken zu
drohen, hilft dann wenig. Erfolgreicher ist es mit Vor-
teilen im Hier und Jetzt zu motivieren. Dazu gehoren
z.B. gutes Aussehen, schone Haut und Haare, korper-
liche Fitness oder Leistungsfahigkeit in der Schule.

Was ist Gesundheit eigentlich?

Vermutlich denken Sie bei Gesundheit sofort an das
tagliche Krankheitsmanagement und die regelmafi-
gen Arztbesuche. Der Begriff Gesundheit geht aber
weit darliber hinaus. Die Weltgesundheitsorganisati-
on (WHO) definiert Gesundheit ganzheitlich: ,Ge-
sundheit ist ein Zustand volligen kdrperlichen, psychi-
schen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das
Freisein von Krankheit”. Zu Gesundheit gehoren also
nicht nur kérperliche Aspekte.

Gesundheit — Ein Auto mit vier Radern

Stellen Sie sich die Gesundheit |hres Kindes (oder lhre

eigene) bildlich als ein Auto mit vier Reifen vor:

- Korperlicher Reifen: u.a. Erkrankungen, korperli-
che Robustheit, stabiles Immunsystem

- Psychischer Reifen: u.a. psychische Stabilitat,
Stressresistenz, Selbstbewusstsein, personliche
Einstellungen und Gedanken

- Sozialer Reifen: soziale Kontakte und Unterstit-
zung, z.B. durch Familie, Freunde und Behandler

- Existentieller Reifen: u.a. Anerkennung, Wiin-
sche, Visionen, Ziele, Zukunftsplanung

Flr unsere Gesundheit ist es wichtig, dass alle vier
Reifen stabil und immer gut mit Luft gefillt sind. Nur
so sind sie in der Lage, die vielfaltigen duBeren und
inneren Belastungen auszugleichen (z.B. akute Infek-
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te, Stresssituationen). Wenn man auf seine Gesund-
heit achten will, sollte man daher regelmaRig jedes
einzelne Rad Uberprifen und ggf. durch entspre-
chende Aktivitdten starken.

Natirlich ist es nicht schlimm, wenn man die ,Rei-
fenpflege” eine Zeit lang etwas vernachlassigt. Auf
Dauer kann aber die Gesundheit gefdhrdet werden.
Insbesondere wenn ein Reifen ohnehin schon etwas
schwacher ist, wie beispielsweise bei lhrem Kind
durch die Erkrankung.

Korperliches Wohlbefinden

Unser Korper ist von Natur aus voll und ganz auf Be-
wegung ausgerichtet. Sport tragt nicht nur zur kor-
perlichen Gesundheit bei, sondern fiihrt auch zu ei-
nem besseren psychischen Befinden und kann Quelle
flr mehr Selbstbewusstsein sein. Die Antwort auf die
Frage, ob |hr Kind Sport machen sollte, ist also ganz
klar: JA! Eine Krankheit ist grundsatzlich kein Hinder-
nis flir Bewegung, im Gegenteil: Sport tut chronisch
Kranken gut. Das zeigen viele Studien. Ob beim Sport
auf etwas Besonderes geachtet werden sollte, kann
Ihnen das Behandlungsteam sagen.

Ein weiterer Einflussfaktor ist die Erndhrung. Beson-
dere Erndhrungsformen waren wohl nie so popular
wie im Moment, auch bei Jugendlichen. Jungs, die auf
Muskelaufbau abzielen, erndahren sich haufig sehr
eiweiBreich. AuRerdem staunen Eltern immer wieder,
welche Mengen an Nahrung in einen heranwachsen-
den Mann passen. Junge Madchen essen hingegen
haufig kalorienbewusst und verzichten zumindest
phasenweise auf einzelne Lebensmittel wie Fleisch.
Diese Erndhrungsformen entsprechen in der Regel
nicht der ausgewogenen und abwechslungsreichen
Mischkost, die gemeinhin empfohlen wird. Eltern
sollten sich jedoch nicht zu sehr sorgen. SchlieRlich
hat Ihr Kind auch die Phase lberstanden, als es nur
Nudeln und Nutella-Toast gegessen hat. Vorsicht ist
geboten, wenn lhr Kind stark an Gewicht zu- oder
abnimmt, oder Symptome zeigt, wie z.B. Mattigkeit,
Antriebslosigkeit oder Verdanderungen an Haut und
Nageln. Sprechen Sie in diesen Fallen lhr Behand-
lungsteam an. Ebenso bei Fragen, wie spezielle Er-
nahrungsformen mit krankheitsbedingten Besonder-
heiten zu vereinbaren sind.

Ein heikles Thema bei Jugendlichen ist der Schliaf.
Wenn lhr Sohn am Computer zockt oder lhre Tochter
auf Netflix Serien guckt, kann es ziemlich spat wer-
den. Auch hier missen Sie sich nicht zu viele Sorgen



machen. Schlafdefizite werden in der Regel schnell
wieder ausgeglichen, z.B. indem lhr Kind am Wo-
chenende bis mittags schlaft. Etwas anderes ist es,
wenn lhr Kind deswegen Konzentrationsprobleme in
der Schule zeigt oder aufgrund seiner Erkrankung auf
einen regelmalligen Schlaf-Wach-Rhythmus achten
sollte. Hier gilt es Kompromisse zu finden zwischen
dem Wunsch nach einem unbeschwerten jugendli-
chen Leben und den Alltags- bzw. Therapieanforde-
rungen. Das Gleiche gilt fir den Konsum von Alkohol
und Nikotin (s. auch Brief zum Thema Partyleben).

Psychisches Wohlbefinden

Die Identitatsfindung und Ablésungsprozesse in der
Pubertat gehen bei vielen Jugendlichen mit psychi-
schen Krisen und Stimmungsschwankungen einher.
Bei lhrem Kind kommen eventuell Uberforderungssi-
tuationen durch die Erkrankung mit Schuldgefiihlen,
Wut und Angsten hinzu. Selbstzweifel und Traurigkeit
sind daher bei Jugendlichen nicht ungewo6hnlich.

Als Eltern kdnnen Sie lhrem Kind helfen, sein Gleich-

gewicht wieder zu finden:

- Strategien gegen Stress: Uberlegen Sie gemein-
sam, was lhr Kind braucht, um seine verschiede-
nen Aufgaben im Alltag unter einen Hut zu brin-
gen: Braucht es praktische Unterstltzung? Fehlen
ihm Wissen oder Fertigkeiten? Sind es zu viele
Aufgaben?

- Optimismus und positive Weltsicht: Haufig liegt
unser Fokus auf den Dingen, die wir nicht haben.
Fordern Sie stattdessen, den Blick darauf zu len-
ken, was lhr Kind gut kann, welche positiven Ei-
genschaften es hat und welche Ressourcen ihm
zur Verfligung stehen.

- Umgang mit Misserfolgen: Im Leben lauft nicht
immer alles rund. Wichtig ist es, Niederlagen und
Krisen zu bewadltigen und daraus zu lernen. Tros-
ten Sie lhr Kind und bestarken Sie es, sich mit
neuem Mut Herausforderungen zu stellen

- Wege aus dem Stimmungstief: Bewegung, Ablen-
kung, sich etwas Gutes tun, positive Gedanken,
ein trostendes Gesprach...? Lassen Sie lhr Kind
Uberlegen, wie es sich selbst auf andere Gedanken
bringen kann.

Soziales Wohlbefinden

Der Mensch ist ein soziales Wesen, d.h. wir brauchen
andere Menschen um uns herum, die fur uns da sind.
Fehlt das Geflihl von Geborgenheit, wirkt sich das
negativ auf die Gesundheit aus. Dabei kommt es we-
niger auf die Menge der Kontakte an, die wir haben,
als auf ihre Qualitat. Denn natirlich sind Kontakte
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nicht nur positiv - andere Menschen kénnen manch-
mal ziemlich nerven. Wie ist das bei Ihrem Kind?
Uberlegen Sie gemeinsam, welche soziale Unterstiit-
zung es sich wiinscht und welche nicht.

Manchmal hilft es zudem, sich mit anderen Betroffe-
nen auszutauschen, z.B. in Selbsthilfegruppen (auch
online). Sie bieten nicht nur Informationen rund um
die Erkrankung, sondern haufig auch tolle Freizeitan-
gebote fir Jugendliche. lhr Kind hat keine Lust dazu?
Aber was ist mit Ihnen? Gerade in herausfordernden
Lebensphasen wie der Pubertdt kann das Gesprach
mit Gleichbetroffenen sehr entlasten.

Existentielles Wohlbefinden

Jeder sollte Ziele und Zukunftspldne haben und Din-
ge, die das Leben mit Sinn erfiillen — auch wenn er
eine Krankheit hat, die ihm die eine oder andere
Grenze setzt. Was jedoch der Sinn des Lebens ist,
muss jeder fir sich selbst beantworten: Familie? Kar-
riere? Freiheit & Abenteuer? ...

Fazit

Nicht nur eine gute medizinische Behandlung und die
korperliche Gesunderhaltung sind wichtig fir Ihr
Kind, sondern auch Erfolge, positive Erlebnisse und
sozialer Rickhalt. Zusammen erhéhen sie die (Le-
bens-) Zufriedenheit und damit die Gesundheit.

Bild: Fotolia

Zu allen Gesundheitsthemen erhalten Sie von
lhrer Krankenkasse Informationen und Kursan-
gebote.

Flr Rickfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauer Damm 130, 14050 Berlin
Erstellt von: Kompetenznetz Patientenschulung e.V.; www.kompetenznetz-patientenschulung.de; transition@drk-kliniken-berlin.de



Anlage 18: Elternbrief 14. Stress
Trans *FIT

LIEBE ELTERN,

Aussagen wie , Ich bin total gestresst” oder ,Hatte ich
heute Stress” gehoren zu unserem Alltag. Kurzfristig spornt
uns Stress zu mehr Leistung an und macht das Leben auf-
regend. Dauert dieser Zustand jedoch zu lange an, ohne
dass wir uns zwischenzeitlich erholen, hat das Auswirkun-
gen auf unser Wohlbefinden und unsere Gesundheit. Aus
diesem Grund soll es heute um Sie gehen.

Typische Stressfolgen sind:

- Konzentrationsschwierigkeiten, innere Unruhe, Ge-
dankenkreisen

- Gereiztheit, Unzufriedenheit

- Erschopfung, Depressivitat, Burnout

- Schlafstérungen, chronische Miidigkeit

- Kopf- oder Riickenschmerzen

- Magen- und Verdauungsbeschwerden

- Herz-Kreislaufkrankheiten wie Bluthochdruck

- Allgemeine Schwéachung des Immunsystems und damit
Anfalligkeit fir Krankheiten

- Indirekte Folgen durch ungesunde Erndhrung, weniger
Bewegung, vermehrter Konsum von Nikotin und Alko-
hol in stressreichen Zeiten

Ursachen von Stress

Berufliche Anforderungen, Vereinbarkeit von Familie und
Beruf, Konflikte mit dem Kind oder anderen Personen,
finanzielle Sorgen... Die Ursachen von Stress sind vielfaltig.
Bei lhnen kommt als zusatzliche Belastung die Krankheit
lhres Kindes hinzu. Die konsequente Umsetzung der The-
rapie bei gleichzeitigem Gewahrleisten einer moglichst
,normalen” Kindheit und Jugend war und ist fiir Sie sicher-
lich nicht immer einfach. Sorgen vor gesundheitlichen
Verschlechterungen, sozialer Ausgrenzung oder der Zu-
kunft allgemein sind stdandige Begleiter. Es verwundert
daher nicht, dass Eltern von chronisch kranken Kindern
hiufiger unter Angsten, Depressionen und Belastungssto-
rungen leiden als andere Eltern. Deswegen ist es flr Sie
besonders wichtig, hilfreiche Strategien im Umgang mit
Stress zu besitzen.

Strategien gegen Stress
Sinnvollerweise sollten Sie etwas gegen Stress tun, bevor
ernsthafte Beeintrachtigungen entstehen. Spatestens aber
wenn Sie feststellen, dass die Belastungen zu gro werden,
sollten Sie aktiv werden.
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ANTI-STRESS-STRATEGIEN

Abbau von Stressquellen

- Stressanalyse: Was stresst mich?

- Problemldsen: Was kann ich dagegen tun?
- Zeitmanagement: Kann ich besser planen?

Erhohen der eigenen Widerstandskraft

- Anderung stressverscharfender Einstellun-
gen wie Perfektionismus, "Aufschieberitis
oder Selbstzweifel

- Aufbau von Ressourcen und Kraftquellen

- regelmaRige Erholung & Entspannung

Ausgleich fiir bestehende Belastungen

- Bewegung, Sport

- Ablenkung, Hobbys, schéne Erlebnisse
- soziale Kontakte & Geborgenheit

Abbau von Stressquellen

Was als Stress erlebt wird, ist von Mensch zu Mensch ver-
schieden. Auch kommt es auf die Menge an: Ein einmaliges
Ereignis wirft uns vielleicht noch nicht aus der Bahn, tritt es
haufiger auf oder kommen mehrere Belastungen zusam-
men, wird es zu viel.

Am Anfang sollte daher die personliche Stressanalyse ste-
hen, also die Fragen: Was stresst mich? Sind es spezielle
Situationen (z.B. Diskussionen mit dem Jugendlichen),
Angste (z.B. vor schlechten Nachrichten beim Arzt) oder
eigene Gedanken (z.B. ,Nur wenn ich mich um alles kiim-
mere, lduft die Therapie gut”) oder ist es einfach zu viel,
was Sie in einer bestimmten Zeit leisten missen?

Wenn Sie |hre persénlichen Verursacher identifiziert ha-
ben, sollten Sie Uberlegen, wie Sie sie reduzieren kdnnen:
Hilft ein Gesprach mit dem Behandlungsteam (iber eine
Vereinfachung der Therapie? Hilft eine Therapieschulung
fir den Jugendlichen oder eine Beratung flir mich, wie ich
mit schwierigen Situationen umgehen kann? Gibt es Tatig-
keiten, die ich reduzieren kann? Wer kdnnte unterstiitzen?

Erhohen der eigenen Widerstandskraft

Sicherlich haben Sie schon einmal erlebt, dass Sie an man-
chen Tagen bereits bei Kleinigkeiten in die Luft gehen und
an anderen Tagen ganz entspannt bleiben. Auch geraten
Menschen, die alles schwarzsehen, schneller unter Druck
als Optimisten. Also nicht nur duflere Bedingungen, son-
dern wir selbst mit unseren Stimmungen, Gedanken und
Einstellungen haben Einfluss auf das Stresserleben. Je



positiver und gelassener wir an die Dinge herangehen,
desto besser ist es flir uns und unsere Umwelt.

Um in Stresssituationen gelassener zu bleiben, kdnnen

folgende Fragen helfen:

- Habe ich schon einmal eine dhnliche Situation gemeis-
tert? Wie?

- Was konnte schlimmstenfalls geschehen? Wie wahr-
scheinlich ist das? Und ware das wirklich so schlimm?

- Habe ich zu hohe Erwartungen an mich und andere? Es

muss nicht alles perfekt sein.
- Sehe ich nur die Negativseiten? Gibt es auch positive
Seiten der Situation?

- Wie wichtig ist diese Sache wirklich? Gibt es Sachen die
wichtiger sind?

- Wie werde ich in einer Woche, einem Monat oder ei-
nem Jahr dariiber denken?

- Wie denkt jemand darliber, der es leichter nimmt als
ich?

RegelmaRige Entspannungs- und Erholungspausen sorgen
zudem fiir innere Ausgeglichenheit. Dazu gehoren tagliche
kleine Auszeiten, wie z.B. in Ruhe einen Cappuccino genie-
Ren und die Zeitung lesen — aber auch regelmaRige langere
Erholungsphasen (z.B. Sport- oder Saunabesuche, Urlaub).

TIPP: Wer mehr zu dem Thema erfahren mochte, kann sich
bei seiner Krankenkasse, der Volkshochschule oder im
Sportverein Gber Angebote zu Stressmanagement und
Entspannung informieren. Auch Blicher oder gesprochene
Anleitungen kdnnen Sie zum Erlernen von Entspannungs-
techniken wie Autogenes Training, Progressive Muskelent-

spannung oder Yoga nutzen.

Ausgleich fir bestehende Belastungen

Da es nicht moglich ist, Stress ganz zu vermeiden, brau-
chen wir Strategien fiir Phasen, in denen es hoch hergeht.
In der Stresssituation kann es hilfreich sein, ein paar Mal
tief durchzuatmen und sich mit einem Motivationssatz wie
,,Bleib ruhig. Du schaffst das” zu beruhigen. Vielleicht kon-
nen Sie auch korperlich ein bisschen Dampf ablassen (z.B.
heimlich die Faust ballen oder laut schreien).

Spatestens danach sollten Sie es jedenfalls tun. Wenn wir
gestresst sind, bleiben wir lieber auf dem Sofa und verzich-
ten auf Aktivitdten, die uns als Ausgleich dienen kénnen.
Aber gerade in diesen Situationen ist es wichtig, auf ande-
re Gedanken zu kommen und den Stress korperlich abzu-
bauen. Gehen Sie also (r)aus, bewegen Sie sich, treffen Sie
Freunde oder machen Sie etwas anderes, das Ihnen Freude
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bereitet. Sie werden sich hinterher gel6ster fiihlen und
haben neue Kraft, den Alltag zu meistern.

Und zu guter Letzt:

Insbesondere Mitter neigen dazu, ihre eigenen Bedrfnis-
se zuriickzustellen. Denken Sie daran: Indem Sie etwas fur
sich tun, tun Sie auch etwas fiir Ihre Familie. Mehr als alles
andere braucht Ihr Kind gesunde und ausgeglichene Eltern!
Gonnen Sie sich also regelmaRige Auszeiten, um Kraft zu
tanken!

MEINE RESSOURCEN

Was hilft hnen mit Belastungen umzuge-

hen -

+ lhre Fahigkeiten (z.B. Flexibilitat, ein
kiihler Kopf in Krisensituationen, Wissen
Uber die Erkrankung, Mut, Probleme an-
zusprechen)?

+ Personen, die Sie unterstiitzen (z.B.
Eltern, Geschwister, Freunde, Nachbarn,
Arzt, Gleichbetroffene)?

+ Dinge, die lhnen Riickhalt geben (z.B.
liebevolle Beziehung zum Kind, stabile
Partnerschaft, finanzielle Sicherheit, Zu-
friedenheit im Beruf)?

+ lhre Energietankstellen (z.B. Sport,
Hobby, Spaziergange, Gartenarbeit, Mu-
sik horen)

Werden Sie sich lhrer Ressourcen bewusst
und pflegen Sie sie!

o
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Anlage 19: Elternbrief 15. Anderssein

Tran s'..FIT

LIEBE ELTERN,

Was méchte ich in meinem Leben erreichen? Wer bin ich
eigentlich und was macht mich als Individuum aus?

Mit diesen Fragen beschéaftigen sich Jugendliche sehr
intensiv, denn die Pubertdt dient der Identitatsfindung. In
der Kindheit hoéren wir auf unsere Eltern, die fiir uns
Wir
Einstellungen und Werte. In der Pubertat hinterfragen wir

entscheiden. Ubernehmen  automatisch  ihre
diese Regeln und bauen uns unser eigenes Wertesystem
auf. Dabei orientieren sich Jugendliche vorrangig an
Freunden, Bekannten und Vorbildern aus den sozialen

Medien.

Das Bediirfnis nach Zugehorigkeit

,Was ist, wenn die anderen mich nicht mégen, so wie ich
bin?“ Diesen Gedanken hatte wohl jeder von uns schon
einmal. Doch gerade Jugendliche haben enorme Angst
davor, ausgeschlossen zu werden, wenn sie anders
aussehen oder sich anders verhalten als ihre Freunde. Die
Welt der Jugendlichen
bestimmt, deren Nicht—Einhaltung peinlich ware. Die
Zugehorigkeit zu einer bestimmten Gruppe wird dabei
durch

Smartphones

ist durch sehr enge Regeln

meist angesagte  Markenkleidung, Sneaker,

oder  Freizeitaktivitaten  ausgedriickt.
Glucklicherweise werden die Grenzen, was erlaubt ist, im
Laufe der Zeit wieder weiter. Aber der Wunsch nach

Zugehorigkeit und Anerkennung durch andere bleibt.

Ist nicht jeder irgendwie anders?

Doch was meinen wir eigentlich, wenn wir sagen, jemand
ist ,anders“? Und ist ,anders sei” immer schlimm? Schon
die Geschichten von Rudolph dem keinen Rentier oder
vom hasslichen Entlein haben uns in der Kindheit deutlich
gemacht, dass Anderssein manchmal auch gut ist.

Wenn man es genau betrachtet, bedeutet Anderssein, eine
bunte Palette an Individuen und somit eine groRartige
Vielfalt zu haben. Es bedeutet, in den Austausch zu treten
und neue Dinge kennenzulernen. Es bedeutet, aber vor
allem Mut zu beweisen, indem man sich aus der Masse
hervorhebt und so ist, wie man ist auf.

Anderssein durch die Krankheit

Jugendliche mit chronischen Krankheiten fihlen sich
oftmals ,,anders”, weil sie sich durch ihre Krankheit von
ihren Freunden unterscheiden. Sie sind zeitlich mehr oder

weniger eingespannt durch die Therapie und die

regelmaRigen  Arztbesuche und haben eventuell

Einschrankungen im Alltag. Teilweise zeigt sich das

,Anderssein” auch an AuRerlichkeiten wie
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Gewichtsveranderungen, Narben oder notwendigen
Hilfsmitteln. Dennoch versuchen Jugendliche oft, ihre
Krankheit zu verheimlichen - auch wenn das Geheimhalten
manchmal viel aufwandiger scheint als das Offenlegen. Der
Wunsch nach Zughorigkeit und die Angst vor Ausgrenzung

Uberwiegen.

Tipp: Es ist nicht notwendig, dass alle davon wissen. Aber
iberlegen Sie mit Ihrem Kind, wie es in der Offentlichkeit
mit der Krankheit umgehen will.

Friiher war ich der schnellste Léufer in meiner
Mannschaft und habe meinem Team beim Football
oft zum Sieg verholfen. Jetzt, wo sich mein Asthma
verschlimmert hat, habe ich Angst, dass mir die Luft
wegbleibt, wenn ich alles gebe. Was ist, wenn die
anderen mich nun nicht mehr im Team haben
wollen?

Vor allem in der Schule oder bei Partys war es mir

unangenehm, mein Messgerdt und meinen
Insulinpen herauszuholen. Oft kamen Bemerkungen
wie: Was ist denn das fiir ein Gerdt? Oder ein
Erstauntes: Hast du etwa Diabetes, haben das nicht
nur dicke und alte Menschen? Ich hatte immer das
Gefiihl, Ich bin
deswegen vor dem Essen auf die Toilette gegangen,
um dort zu spritzen. So kam das Geriicht auf, dass ich

drogenabhdngig bin.

mich rechtfertigen zu miissen.

Vor kurzem habe ich die Diagnose Rheuma
bekommen. Es war ein grofier Schock. Mir gingen
viele Fragen durch den Kopf beziiglich der Krankheit,
aber auch wie die anderen jetzt mit mir umgehen
werden. Vor allem vor dem ersten Tag zurlick in der

Schule habe ich Angst.

Durch meine Krankheit darf ich viele Sachen nicht
essen. Wenn die anderen sich etwas zu Essen geholt
haben, sagte ich daher meist, dass ich keinen Hunger
habe. Manchmal habe ich aber auch einfach etwas
bestellt, um dazuzugehéren. Meine Krankheit war
mir dann nicht so wichtig. Mittlerweile gehe ich
selbstbewusst damit um. Heute haben ja fast alle
ihre Besonderheiten bei der Ernéhrung.



Auch Stars haben Handicaps

Billie Eilish: Sie
zuhause - und

ist momentan in allen Charts
leidet am Tourette Syndrom.
Zunachst hat sie versucht, ihre Krankheit zu

verheimlichen, um nicht darauf reduziert zu
werden. Durch ihre Tics (ungewollte, zuckende
Bewegungen) wurden jedoch viele Fans darauf

aufmerksam. Mittlerweile redet sie offen dariiber.

Greta Thunberg: Die schwedische Umweltaktivistin
hat das Asperger-Syndrom. Sie sieht ihre Krankheit
jedoch eher als Starke. Durch sie hat sie eine sehr
realistische Sicht auf Dinge und hat gemerkt, dass
es in Sachen Klima so nicht weitergehen kann.

Lady Gaga & Selena Gomez: Die beiden
Sangerinnen haben Lupus Erythematodes. Die
Krankheit dauRert sich u.a. an einer Empfindlichkeit
gegeniber Sonnenlicht. Lady Gaga saR kurzzeitig
sogar im Rollstuhl und Selena Gomez brauchte eine

Nierentransplantation.

Lil Wayne & Elton John: Die beiden Musiker haben
Epilepsie. Um sich zu schiitzen, setzt Elton John fast
immer getdonte Sonnenbrillen auf. Diese sind

mittlerweile zu seinem Markenzeichen geworden.

Weitere Stars mit chronischen Krankheiten:
Halle Berry: Diabetes Typ 1

Pink & Ronan Keating: Asthma

Kim Kardashian & Cara Delevingne: Psoriasis
Sami Khedira: Herzfehler

(Sie kennen einige der Stars nicht? Kein Problem,
Ihrem Kind geht es bei Thomas Gottschalk (Asthma)
vermutlich genauso.

Selbstwert férdern

Das wichtigste Hilfsmittel gegen die stdndige Angst, nicht
akzeptiert zu werden, heillt Selbstbewusstsein. Wenn wir
uns selbst so nehmen kénnen, wie wir sind, kann es uns
weitgehend egal sein, was andere Uber uns denken. Helfen
Sie Ihrem Kind daher, ein gesundes Selbstbewusstsein
Hobbys eine gute Quelle.
Ermutigen Sie Ihr Kind, Dinge zu tun, bei denen es Spal hat

aufzubauen. sind dafilr
und Erfolgserlebnisse sammeln kann - insbesondere wenn
die Diagnose vor kurzem erst gestellt wurde. Es wird dem
Jugendlichen dadurch leichter fallen, die Krankheit zu
akzeptieren. Eine Krankheit ist kein Hindernis. Selbst wenn
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einiges nicht (mehr) in Frage kommt, gibt es viele andere
tolle Sachen.

Wie alle Jugendlichen wird auch Ihr Kind hin und wieder
Phasen mit plotzlicher Traurigkeit, Selbstzweifeln und
Zukunftssorgen haben. Dann wird es dem Jugendlichen gut
tun, wenn Sie ihm zeigen, dass Sie da sind und an ihn
glauben. Der Rickhalt und die Anerkennung von Familie
sind eine Quelle fur

und Freunden wichtige

Selbstvertrauen.

Manche Jugendliche erleben es zudem als entlastend,
wenn sie sehen, dass auch andere krank sind. Sie fiihlen
sich dann weniger als AuBenseiter. Wenn die anderen
dann auch noch so erfolgreich sind wie die Stars (s.
Kasten), hilft das umso mehr die Krankheit zu akzeptieren.

Mobbing und Ausgrenzung

Durch Besonderheiten wie eine Krankheit wird man schnell
zum Opfer - insbesondere im Internetzeitalter, wo
Mobbing ein immer groReres Problem wird.

Sollten Sie bemerken, dass lhr Kind sich zunehmend
verschlieBt, keine Lust mehr hat, sich mit anderen zu
treffen und Bauchschmerzen bekommt, wenn es nur an die
Schule denkt, nehmen Sie diese Symptome ernst. Sprechen
Sie mit Threm Kind und Gberlegen Sie gemeinsam, was die
nachsten Schritte sein sollten. Stillhalten und Schweigen ist

die schlechteste Alternative!

Informationen zum Thema Mobbing finden Sie z.B. unter:
https://www.familienhandbuch.de/babys-
kinder/entwicklung/jugendliche/herausforderung/Mobbing.php

Fur Ruckfragen wenden Sie sich bitte an: DRK Kliniken Berlin, Fallmanagement, Spandauer Damm 130, 14050 Berlin
Erstellt von: Kompetenznetz Patientenschulung e.V.; www.kompetenznetz-patientenschulung.de; transition@drk-kliniken-berlin.de



Anlage 20: Anmeldeformular Fallmanagement durch Praxis

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Name, Vorname des Versicherten geb.am
Kassen-Nr. Versicherten-Nr. Status
Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum

Trans .FIT

Dein Wissen, Dein Weg

Auftrag zur Kontaktaufnahme durch das Fallmanagement

Telefonnummer, Patient:

Email, Patient:

Krankenkasse:

Diagnose:
ICD-10 Code:

erhdhter Versorgungsbedarf besteht: ] ja

Teilnahmeeinwilligung unterschrieben am:

nachster Termin in meiner Praxis:

Datum:

] nein

o

Stempel und Unterschrift

J

Per Fax bitte an das Fallmanagement senden!!! (Fax: 030-3035-5715)



Anlage 21: Auftragsformular Fallmanagement durch Praxis

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Name, Vorname des Versicherten

)
Tra ns‘ FIT

Dein Wissen, Dein Weg

Kassen-Nr. Versicherten-Nr.

Status

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr.

Datum

Auftrag an das Fallmanagement

nachster Termin in meiner Praxis:

strukturierte Transirtionsbegleitung (ab 16. - 17. Lebensjahr)

Schulung , Kick off Pubertat" (ab 12. Lebensjahr)

ModuS Schulung , Transition™ (ab 15. Lebensjahr)

spezieller Auftrag

Medikamentenreminding
Terminreminding

Hilfe bei der Suche anderer Therapeuten / Hilfesysteme

|10 g a0 1= LuT0) 1] 14

0] 3 0T PP

Im Zeitraum VON....cveveeeiiiieeiieeenreeens ISttt

Unterschrift und Stempel

o

)

Per Fax bitte an das Fallmanagement senden!!! (Fax: 030-3035-5715)



Anlage 22: Kurzbericht Fallmanagement Praxis -

Trans 'FIT

Dein Wissen, Dein Weg

Adressfeld Arzte Kontakte Fallmanager:in

Berlin,
Kurzbericht Fallmanagement

Betrifft: Patientenname, geb.:

Unterschrift Fallmanager:in



Anlage 23: Statusbericht Fallmanagement an Praxis

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Name, Vorname des Versicherten

geb.am

Kassen-Nr. Versicherten-Nr.

Status

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr.

Datum

Statusbericht Fallmanagement / Padiater

Auftrag:

Zeitraum:

Verlauf

Datum:

Stand:

Datum:

Stand:

Abschluss / Ergebnis

Tra ns"FIT

Dein Wissen, Dein Weg

zustandiger Fallmanager

J
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