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Die Transition von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsie in die
Erwachsenenmedizin stellt eine Her-
ausforderung fiir die Patienten, ihre
Eltern, die behandelnden Neuropad-
iater und die weiterbehandelnden
Neurologen dar. Nachfolgend wird
ein Epilepsie-spezifischer Leitfa-
den zur Transition (ESLi-Trans) von
einer deutschen Arbeitsgruppe,
bestehend aus Neuropadiatern,
Neurologen und Psychologen, vorge-
stellt. Er soll Mdglichkeiten fiir einen
einfachen, breit umsetzbaren und
erfolgreichen Transitionsprozess
aufzeigen.

Epilepsieistdie haufigste chronische neu-
rologische Erkrankung bei Kindern und
Jugendlichen. Mit zunehmendem Alter
durchlaufen die Patienten den Prozess
der Transition: Die Verantwortung geht
zunehmend von den Eltern auf den Pa-
tienten iiber, der als junger Erwachse-
ner gemeinsam mit seinem Neurologen
das Management der Erkrankung {iber-
nimmt (8 Abb. 1). Dieser Transitionspro-
zess stellt alle Beteiligten vor grofie Her-
ausforderungen, wobei bei den verschie-
denen Parteien — Patienten, Eltern, Neu-
ropidiatern/Padiatern, Neurologen — un-
terschiedliche Probleme im Vordergrund
stehen.

Neurologen, die die Patienten von den
Neuropadiatern iibernehmen, gehen oft

Die Mitglieder der ESLi-Trans-Arbeitsgruppe
werden am Beitragsende gelistet.
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Epilepsie-spezifischer Leitfaden

zur Transition

ESLi-Trans: Einfaches Transitionskonzept fiir
den niedergelassenen Bereich

bereits von einerhohen Eigenverantwort-
lichkeit der Patienten aus, die aber unter
Umsténden noch erlernt werden muss.
Dies wird von Jugendlichen manchmal
als mangelnde Empathie empfunden. Zu-
dem haben Neurologen oft wenige Er-
fahrungen im Umgang mit rein padia-
trischen Epilepsiesyndromen, z.B. idio-
pathischen fokalen Epilepsien mit zen-
trotemporalen Spikes. Auch mit padiatri-
schen Komorbidititen wie Aufmerksam-
keitsstorung oder infantiler Zerebralpa-
rese sind sie haufig nicht sehr vertraut.

Konzept und Einflussfaktoren

Die Transition ist ein Prozess, der lan-

ge vor dem 18. Lebensjahr der Patienten

beginnt und mehr ist als der eigentliche

Transfer der Akten und Personen von ei-

ner Ambulanz in die néchste. Es geht um

die optimale Fortfiihrung der medizini-

schen Betreuung, aber auch um die psy-

chologische und psychosoziale Beglei-

tung. Nach einem 6-Punkte-Plan, der

zwischen dem 12. und 14. Lebensjahr

einsetzen sollte, umfasst ein Transitions-

konzept folgende Bereiche [1]:

== Transitionsstrategie einer Einrich-
tung in schriftlicher Form verfiigbar,

= Verlaufsbeurteilung der Transition
und Dokumentation,

== Transitionsbereitschaft,

== Transitionsplan,

== Transfer,

== Abschluss des Transfers.

Als Hiirden fiir das Gelingen der Tran-

sition wurden u.a. herausgearbeitet [2]:

== schlechte Vorbereitung auf das, was
Transition bedeutet,

== unzureichende Ressourcen, lange
Wartelisten, Zeitmangel jenseits der
Pédiatrie,

== unzureichende Kommunikation
zwischen den Pidiatern und den
Kolleginnen und Kollegen inklusive
unzureichende Weitergabe von
medizinischen Informationen,

== komplexe medizinische Krankheiten,

= die Unfihigkeit der Pidiater, die
Patienten abzugeben.

Als begiinstigende Faktoren wurden be-
nannt [2]:

== gute Vorbereitung,

== schriftlicher Transitionsplan,

== ein koordinierender Mitarbeiter,

== gute Beziehung zu den Familien,

== kompetente Eltern.

Demnach sollte die Transition frithzei-
tig beginnen und individuell auf die Si-
tuation des jugendlichen Patienten zuge-
schnitten sein. Zudem muss es eine en-
ge Zusammenarbeit zwischen dem Pati-
enten, seinen behandelnden Arzten und
seinen Eltern geben (@ Abb. 2).

ESLi-Trans

Um den Transitionsprozess in der Epi-
leptologie in Deutschland zu optimieren,
wurde in Zusammenarbeit von Neuro-
pédiatern, Neurologen und Psychologen
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ESLi-Trans (Epilepsie-spezifischer Leit-
faden zur Transition) ins Leben gerufen.
Ziel war es, ein einfaches Konzept zu er-
arbeiten, das nicht nur im Rahmen von
Modellprojekten in groflen Zentren und
Stddten funktioniert, sondern auch auf
dem Lande und in Regionen mit geringer
Bevolkerungsdichte. Denn Transitions-
kliniken, die einen moglichst reibungs-
losen Ubergang bereits ab einem Alter
von ca. 12. Jahren gewéhrleisten konnen,
lassen sich zwar in Grof3stddten inner-
halb von spezialisierten Einrichtungen
fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene
mit Epilepsie etablieren. Sie sind jedoch
keine Losung fiir Kinder und Jugendli-
che mit Epilepsie, die in kleineren Stidten
oder auf dem Lande leben und in kleine-
ren Zentren oder von niedergelassenen
Neuropédiatern versorgt werden.

Im Rahmen von ESLi-Trans haben
die beteiligten Neuropidiater, Neurolo-
gen und Psychologen ihre Erfahrungen
zur Transition in Deutschland zusam-
mengetragen und aktuelle Hindernisse
sowie Losungsansitze diskutiert.

Hausarzt

Individuell

Patient

Abb. 2 « Anforde-

rungen an einen er-
folgreichen Transiti-
onsprozess bei Kin-

dern undJugendli-

chen mit Epilepsie

Hierauf basierend wurden 3 zentrale
Bausteine fiir ein erfolgreiches Transiti-
onskonzept identifiziert (8 Abb. 3):
== Vorbereitung der Jugendlichen,
== Vorbereitung der Eltern/Familie,
== Informationstransfer zwischen den

Arzten.

Das so entwickelte Transitionskonzept
soll nicht bereits funktionierende Kon-
zepte ersetzen, sondern dort helfen,
wo es keine Konzepte gibt bzw. diese
schwer umsetzbar sind. Um die Umset-
zung im Alltag zu erleichtern, wurden
eine Broschiire mit Empfehlungen sowie
Checklisten und Fragebdgen erarbeitet
(B Infobox 1).

Vorbereitung der Jugendlichen

Jugendliche ohne kognitive
Einschrankungen

Mit zunehmendem Alter des Patienten
verdndert sich die Bedeutung der Eltern
fir seine Versorgung (B Abb. 4). Vor al-
lem selbststindige, kognitiv nicht oder
wenig eingeschriankte Patienten miissen

Abb. 1 « Transitions-
prozess von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsie
und Transfer vom Neu-
ropadiater/Padiater zum
Neurologen

zunehmend lernen, mit ihrer Erkran-
kung umzugehen und Verantwortung fiir
sie zu tibernehmen. Doch in der Praxis
lernen die Kinder dies oft nicht, weil sie
nicht oder nicht ausreichend in das Ge-
sprach mit ihrem Arzt einbezogen wer-
den. Sie erwerben daher weder Kenntnis-
se tiber ihre Erkrankung, noch haben sie
Gelegenheit, mit dem Arzt selbststindig
zu sprechen. Vom jungen Erwachsenen
wird dies jedoch erwartet.

Daher sollte der Transitionsprozess
iiber das gesamte Jugendalter begleitet
werden. Je nach Entwicklungsstand ist
ein Beginn mit 13 bis 14 Jahren zu
empfehlen, denn das Formulieren von
Befinden und Bediirfnissen, aber auch
der eigenverantwortliche Umgang mit
der Krankheit muss von den Jugendli-
chen tiber einen angemessenen Zeitraum
erlernt werden. Die anzusprechenden
Themen sollten auf mehrere Sprechstun-
den verteilt und ggf. wiederholt werden.
Die folgenden Empfehlungen beziehen
sich auf Jugendliche mit fehlenden oder
nur so weit bestehenden kognitiven
Einschrankungen, dass ein selbststin-
diger Arztbesuch im Erwachsenenalter
wahrscheinlich ist.

Das wichtigste Mittel, die Selbst-
standigkeit zu fordern, ist das Dreieck
»Arzt-Eltern-Patient“ in der pédiatri-
schen Sprechstunde aufzulosen, wo der
Gesprichsanteil des jungen Patienten
meist zu gering ist. Hierzu wird emp-
fohlen, zu Beginn der Transitionsphase,
also im Alter von etwa 13 bis 14 Jahren,
mit Eltern und Patient einen ,Vertrag®
abzuschlieffen. Demnach kommt der
Patient kiinftig in der Jugendsprech-
stunde immer zunichst ohne Begleitung
der Eltern. Diese werden erst am Ende
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Zusammenfassung - Abstract

zur Zusammenfassung oder Einholung
evtl. Zustimmungen zu geplanten Maf3-
nahmen hinzugebeten. Der ESLi-Trans-
Informationsbrief fiir die entsprechen-
de Zustimmung des Jugendlichen kann
hierbei helfen. Die elterliche Anwesen-
heit sollte auch dazu genutzt werden,
einer Uberbehiitung entgegenzuwirken
und dber evtl. nicht mehr notwendige
Vorsichtsmafinahmen  (Uberwachung,
Notfallmedikamente) zu sprechen.

In der Jugendsprechstunde sollte zu-
nichst entweder im Gesprich oder mit-
tels des ESLi-Trans-Fragebogens fiir Ju-
gendliche der Kenntnisstand des Patien-
ten Uber seine Krankheit abgefragt wer-
den. Dieser ist oft erschreckend gering,
da die Patienten den Gesprichsinhalten
der Arzt-Eltern-Gespriche hiufig nicht
folgen konnten und ihre Informationen
iiber die Eltern oder andere Quellen er-
halten haben. Vorher ist eine Teilnahme
an einer Epilepsieschulung (z.B. FAMO-
SES, FLIP & FLAP) zu empfehlen. Die
Programme sind fiir éltere Jugendliche
oft zu kindlich.

Die Jugendlichen sollten lernen,
selbststindig mit der Medikation umzu-
gehen und auch Anfallskalender selbst
zu fithren. Hierzu kann am Anfang noch
eine Unterstiitzung der Eltern notwendig
sein, ihnen sollte jedoch nahegelegt wer-
den, nur noch korrigierend einzugreifen
und nicht ,,alles zu richten.

Im Rahmen der Behandlung sollten
nicht nur Anfille, Nebenwirkungen und
Behandlung thematisiert werden, son-
dern auch die wichtigsten Aspekte des
Erwachsenwerdens mit der Krankheit.
Die relevanten Punkte wurden in der ES-
Li-Trans-ChecKkliste ,,Transition zusam-
mengefasst. Sie sollte bis zum Alter von
etwa 16 Jahren durchgegangen werden.

Ein weiteres Augenmerk ist auf ko-
morbide Storungen zu richten, die sich
oft im direkten Gesprich mit den Ju-
gendlichen deutlicher darstellen als tiber
die Vermittlung durch die Eltern. Wih-
rend bei jiingeren Kindern hier Aufmerk-
samkeitsdefizite im Vordergrund stehen,
sind es bei Jugendlichen oft Depressio-
nen,dieleichtals pubertire Verstimmung
angesehen werden. Im Laufe der weite-
ren Entwicklungsollte vom padiatrischen
»Du“ auf ,Sie“ ibergegangen werden,
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Zusammenfassung

Die reibungslose Transition von Kindern

und Jugendlichen mit Epilepsie in die
Erwachsenenmedizin stellt eine Heraus-
forderung dar. Die Patienten sind oft noch
nicht in der Lage, ihre Krankheit allein

zu bewaltigen, und ihre Eltern zdgern,

die Dreiecksbeziehung zwischen ihnen,
ihren Kindern und dem Arzt zu verlassen.
Besonders schwierig ist die Transition fiir
Kinder und Jugendliche mit kognitiven und
korperlichen Beeintrachtigungen. Mangelnde
Kommunikation zwischen Neuropadiater
und Neurologen kann den Transitionsprozess
zusétzlich behindern. Aus diesem Grund
haben Neuropadiater, Neurologen und
Psychologen aus ganz Deutschland einen
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Epilepsie-spezifischer Leitfaden zur Transition. ESLi-Trans:
Einfaches Transitionskonzept fiir den niedergelassenen Bereich

Epilepsie-spezifischen Leitfaden zur Transition
(ESLi-Trans) fiir einen einfachen, breit
umsetzbaren und erfolgreichen Transitions-
prozess erarbeitet. Die Empfehlungen und
Materialien sollen dazu beitragen, einen
geordneten, strukturierten Wechsel aus

der kinderdrztlichen Sprechstunde in die
Erwachsenenbehandlung zu vollziehen und
Behandlungsunsicherheiten sowie ggf. damit
verbundene Krankheitsverschlechterungen
zu vermeiden.

Schliisselworter
Epilepsie - Transition - Neuropddiatrie -
Neurologie - ESLi-Trans

Abstract

The smooth transition of adolescents with
epilepsy to the adult healthcare system
presents a major challenge. The patients
are often unable to manage the disease
alone and the parents are reluctant to
leave the long-term triangular relationship
between themselves, their children and
the pediatrician. The transition is especially
difficult for adolescents with cognitive and
physical impairments. A lack of commu-
nication between neuropediatricians and
neurologists can also impede the transition
process. A group of experts in the fields of
neuropediatrics, neurology and psychology

Epilepsy-specific guidelines on transition. ESLi-Trans: simple
transition concept for private practices

from the whole of Germany have therefore
developed epilepsy-specific guidelines (ESLi-
Trans) for a simple, workable and successful
transition process. The recommendations
and materials should help to ensure an
orderly, structured change from the pediatric
healthcare system to the adult healthcare
system and to avoid uncertainties regarding
the appropriate treatment and any associated
deterioration of the disease.

Keywords
Epilepsy - Transition - Neuropediatrics -
Neurology - ESLi-Trans

auch wenn das den Patienten zunichst
selbst nicht wichtig ist (@ Infobox 2).

Jugendliche mit besonderen
Beddirfnissen

Bei Jugendlichen mit kognitiven Ein-
schrinkungen gelingt es haufig nicht
oder nicht vollstindig, dass sie lernen,
eigenverantwortlich mit der Epilepsie
umzugehen. Sie bleiben in weit gro-
Berem Ausmafd auf die Unterstiitzung
durch ihre Eltern und/oder ein beglei-
tendes Umfeld angewiesen. Dennoch
sollten auch sie so gut wie moglich in

den Transitionsprozess einbezogen und
auch direkt angesprochen werden.

Vor diesem Hintergrund sind Pati-
enten, bei denen die Epilepsie oder die
zugrunde liegende Erkrankung ihre Ent-
wicklung und ihre Selbststindigkeit be-
eintrachtigt, besonders auf eine gute Ab-
stimmung zwischen den Mitarbeitern der
Kinder- und Jugendmedizin und der Er-
wachsenmedizin angewiesen. Sie laufen
sonst Gefahr, unzureichend versorgt zu
werden. Ein optimaler Ansatz sind Tran-
sitionssprechstunden, welche durch ein
Team aller involvierten Parteien (Famili-
enangehorige, gesetzliche Betreuer, Sozi-
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Losungsvorschlag: Informationsmaterial fiir Arzt, Eltern und Patient

Fiir Pédiater, Neurologen und Hausérzte

Einfiihrung zum Thema Transition
Checkliste: Diagnostik (EEG, Bildgebung),
Befund, aktueller Stand der Therapie

Liste aller bisher gegebenen AEDs,
gef. mit Umstellungsgrund

Verbesserte zukiinftige Kommunikation
zwischen Arzten

Fiir selbststéndige Patienten

Informationsbrief fiir Jugendliche:
Zustimmung zu Jugend-Sprechstunde

Fragebogen fiir Patienten:
Wissensstand zur Krankheit

Checkliste: Besprechungsthemen wahrend der
Transition

Transitionsregelung fiir Begleiterkrankungen

Internetadressen mit weitergehenden
Informationen
(z. B. zu Spezialisten fur Begleiterkrankungen)

Abb. 3 A Zentrale Bausteine des Epilepsie-spezifischen Leitfadens zur Transition (ESLi-Trans)

Eltern

[

Selbststéndige Patienten

Abb. 4 « BeiKin-
dern undJugendli-
chen mit Epilepsie
verandert sich mit
zunehmendem Al-

Kognitiv eingeschrankte Patienten

ter die Bedeutung
der Eltern fiir das

Verantwortung

Management der
Erkrankung. Wie
viel Verantwortung
der Patient selbst

Patient

D

Alter

alarbeiter, Arzte, Therapeuten) realisiert
werden. Dies fordert einen gegenseitigen
Lernprozess, der den Familien zugute-
kommt [3, 4].

Eine gemeinsame Sprechstunde lasst
sich jedoch nicht immer durchfiihren.
Daher ist es wesentlich, allgemein ak-
zeptierte Transitionsstrategien zu entwi-
ckeln, die dann greifen, wenn sie eine
ausreichende Wahrnehmung und Um-
setzung erfahren [5]. In Anlehnung an
die Empfehlung der American Epilepsy
Society aus dem Jahr 2013 wurde eine ES-
Li-Trans-ChecKkliste fiir Jugendliche mit
besonderen Bediirfnissen erarbeitet, die
als Transitionsstrategie dienen kann [6].

Vorbereitung der Eltern

Die Transition ihres Kindes von der Kin-
der- und Jugend- in die Erwachsenme-
dizin ist fiir viele Eltern mit Sorgen und
Verlustidngsten verbunden. Daher soll-
ten auch sie hierauf vorbereitet und hier-

libernehmen kann,
hédngt von seiner
kognitiven Funktion
ab

bei begleitet werden. Soll beispielsweise
bei kognitiv nicht oder nur leicht beein-
trachtigten Jugendlichen mit Epilepsie ei-
ne Jugendsprechstunde beginnen, zu der
die Eltern erst gegen Ende hinzugezo-
gen werden, konnen diese sich leicht vor
den Kopf gestoflen fithlen. Daher miis-
sen auch die Eltern mit ausreichendem
Vorlauf auf die neue Situation eingestellt
werden. Sie miissen lernen, dass ihr Kind
zunehmend selbst fiir sich und seine Er-
krankung die Verantwortung {iberneh-
men soll, und auch bereit sein, diese Ver-
antwortung zu iibergeben.

Eltern von kognitiv beeintridchtigten
Jugendlichen mit Epilepsie tragen hin-
gegen hdufig weiterhin einen wichtigen
Teil der Verantwortung fiir deren Ver-
sorgung. Fiir sie wurde der ESLi-Trans-
Fragebogen fiir Eltern entwickelt, in dem
sie ihr Wissen {iber die Erkrankung ihres
Kindes tiberpriifen kénnen.

Die Eltern sollten frithzeitig darauf
hingewiesen werden, die Vormundschaft

Fiir Eltern und kognitiv eingeschréinkte Pat.

Fragebogen fiir Eltern des Patienten

Checkliste: Besprechungsthemen wahrend der
Transition

Transitionsregelung fiir Begleiterkrankungen

Internetadressen mit weitergehenden
Informationen
(z. B. zu Spezialisten fiir Begleiterkrankungen)

zu regeln, weil sie diese fur ihr Kind im
Alter ab 18 Jahren benétigen, um weiter-
hin Entscheidungen treffen zu konnen.
Zudem sollten sie sich darauf einstellen,
dass sich die Versorgung ihres Kindes
deutlich dndert. So muss ein Teil der
medizinischen Versorgung, die das so-
zialpadiatrische Zentrum (SPZ) mit ab-
gedeckt hat, in den hausirztlichen Be-
reich iibergehen, weil es nicht in den
Aufgabenbereich von Neurologen oder
Epilepsieambulanzen fillt. Insbesondere
fir intelligenzgeminderte Patienten, die
weiter behandelt werden miissen, aber
kaum noch Anfille haben, kann auch
die Versorgung in einem medizinischen
Zentrum fir Erwachsene mit geistiger
Behinderung und schweren Mehrfachbe-
hinderungen (MZEB) sinnvoll sein. Oft
muss mit zunehmendem Alter zudem die
Wohnsituation neu organisiert werden,
etwa die Unterbringung in einer betreu-
ten Wohn- oder Pflegeeinrichtung.

Informationstransfer

Der Informationstransfer vom Neuro-
pédiater oder Padiater zum weiterbehan-
delnden Neurologen stellt oft eine Her-
ausforderung dar: Entweder der Neuro-
loge erhilt die vollstindige Krankenakte
iiber Jahre, durch die er sich aufwendig
durcharbeiten miisste. Oder er erhélt nur
sparliche Informationen und muss diese
mithsam zusammentragen.

Dariiber hinaus ist die Transition oft
nicht nur ein fachirztlicher Ubergang.
Denn Kinder mit Epilepsie werden hiu-
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Ubersichten

Infobox 1 ESLi-Trans-Materialien

Infobox 2 Gesprachsfiihrung

== Broschiire Epilepsie-spezifischer Leitfaden
zur Transition (ESLi-Trans)
ESLI-Trans-Arbeitsgruppe

== [nformationsbrief fiir Jugendliche
Ulrich Brandl (Jena), Hedwig Freitag
(Bernau)

== fragebogen fiir Jugendliche
Susanne Schubert-Bast (Frankfurt/Main),
Sarah von Spiczak (Schwentinental)

== Checkliste ,Transition”
Ulrich Brandl (Jena), Martin Holtkamp
(Berlin)

== Checkliste ,Jugendliche mit besonderen
Bediirfnissen”
Tobias Dietel (Kork), Frank Kerling
(Schwarzenbruck)

== Fragebogen fiir Eltern
Susanne Schubert-Bast (Frankfurt/Main),
Sarah von Spiczak (Schwentinental)

== Musterbrief fiir Arzte
Gerhard Kurlemann (Miinster), Thomas
Mayer (Radeberg)

== Checkliste ,Medikamenten-Anamnese”
Gerhard Kurlemann (Miinster), Thomas
Mayer (Radeberg)

Verfiigbar unter: www.dgfe.org oder www.
bial.com

fig auch pédiatrisch betreut. Im SPZ ha-
ben die Familien die Erfahrung gemacht,
dass in der Sprechstunde auch beispiels-
weise orthopédische Probleme angespro-
chen werden, wihrend dies in der Epi-
lepsiesprechstunde des Neurologen nicht
zu leisten ist.

Eine gute Moglichkeit fiir den medizi-
nischen, aber auch menschlichen Uber-
gang stellt eine gemeinsame Transitions-
sprechstunde dar, an der Neuropédiater
und Neurologe teilnehmen. Auch ein Ge-
sprach iiber den Fall kann bereits sehr
hilfreich sein. Doch hiufig gelingt dies
nur innerhalb von spezialisierten Zen-
tren. Im niedergelassenen Bereich ist es
daher hilfreich, Netzwerke aufzubauen,
sodass Neuropddiater, Neurologen und
weitere Arztgruppen, die in die Transi-
tion von Kindern und Jugendlichen mit
Epilepsien involviert sind, méglichst per-
sonlich kommunizieren und so gut ko-
operieren konnen.

Da dies oft nicht umsetzbar ist, sollte
der weiterbehandelnde Neurologe einen
gut strukturierten, evtl. tabellarischen
Arztbrief mit aussagekriftigen Informa-
tion erhalten, die sich auf den aktuellen
Stand konzentrieren und fiir die Behand-
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Viele Jugendliche mit chronischen
Erkrankungen haben das Gefiihl, dass sich
ihr Arzt nur fiir die Erkrankung interessiert,
nicht aber fiir sie selbst. Denn oft fiihlen

sie sich vom Gesprach zwischen ihrem

Arzt und ihren Eltern ausgeschlossen.

Hinzu kommen die normalen Probleme bei
Jugendlichen, die sich auf den Umgang mit
ihrer Erkrankung auswirken kdnnen: Ihre
Selbstwahrnehmung dndert sich, der soziale
Impact eines Anfalls wird groBer, sie gehen
aus, trinken Alkohol, fahren Auto und lehnen
ihre Erkrankung sowie die Behandlung ab.
Eine richtige Gesprachsfiihrung hilft dabei,
diese Herausforderungen zu meistern.

Nach qualitativen Studien fiihlen sich
Jugendliche/junge Erwachsene (und

ihre Eltern) schlecht {iber ihre Epilepsie
informiert. Daher ist es wichtig zu versuchen,
das ,Verstehensniveau” des Gegeniibers
einzuschatzen und Informationen konsequent
noch einfacher zu formulieren. Dariiber
hinaus sollte der Patient im Teenageralter
zundchst allein mit dem Arzt reden, sofern
er dazu kognitiv in der Lage ist. So wachst
er leichter in die Verantwortung fiir sein
Krankheitsmanagement hinein, und es ldsst
sich leichter iiber Themen sprechen, die er
nicht vor den Eltern erértern will. Ab einem
Alter von 16 Jahren bietet sich — wie in der
Schule — auch fiir den Arzt-Patienten-Kontakt
die Variante Vorname und ,Sie” als ein
Zeichen des Erwachsenwerdens an.

Da Jugendlichen oft das freie Formulieren
schwerer fdllt, tragen offene Frage dazu

bei, mit ihnen ins Gesprach zu kommen.
Offene Fragen konnen ebenfalls helfen,
wenn in der Pubertdt die Bereitschaft zu
risikoreichem Verhalten zunimmt und die
Compliance nachlasst (,Erzéhlen Sie mir mehr
dariiber, warum Sie die Medikamente nicht
mehr einnehmen wollen”). Im Umgang mit
Jrenitenten” Jugendlichen kann ein Wechsel
des Blickwinkels hilfreich sein, um Hindernisse
fiir ein erfolgreiches Krankheitsmanagement
aufzuspiren.

Auch wenn es nicht einfach ist, sollte in
wiederholten Arzt-Patienten-Kontakten
iber SUDEP (,sudden unexpected death in
epilepsy”) gesprochen werden. Unterstiitzend
kann schriftliches Informationsmaterial
mitgegeben werden.

lung relevante Informationen enthalten.
Er sollte die Diagnose, die richtungswei-
senden Untersuchungen und Befunde
sowie soziale Aspekte wie Kinderwunsch
umfassen. Auch der Krankheitsverlauf
sollte mit nachvollziehbarer Darlegung
von Syndromwechseln knapp geschil-
dert werden. Die in der Vergangenheit
und aktuell eingesetzten Antiepileptika

sollten - einschliefSlich der erfolglosen
und unvertraglichen Therapieversuche
- in einer Ubersicht dargestellt werden.

Zur Unterstiitzung wurde der ESLi-
Trans-Musterbrief fiir Arzte entwickelt,
der alle relevanten Informationen kurz
und tbersichtlich enthilt. Hier wurde
die Bitte nach einer gelegentlichen Ver-
laufsmitteilung aufgenommen. Dariiber
hinaus gibt es eine ESLi-Trans-Checklis-
te fiir eine tibersichtliche Darstellung der
Medikamentenanamnese.

Da die Verldufe der Epilepsie wih-
rend der Entwicklung von Kindern und
Jugendlichen sehr variieren und sich Art
und Schwere der Anfille sowie Komor-
biditdten dndern konnen, lohnt es sich,
beim Ubergang vom Neuropidiater zum
Neurologen die Diagnose zu hinterfragen
und zu tiberpriifen. Denn einmal festge-
haltene Diagnosen werden tiblicherweise
in den Originalakten dokumentiert, wei-
tergefithrt und nicht tiberpriift.

Case Management und Berliner
Transitionsprogramm

Die bisher dargestellten Mafinahmen
sind Bestandteil der drztlichen Behand-
lung und setzen kein spezielles Personal
voraus. Eine wesentliche Erweiterung
des Transitionsprozesses ist der Einsatz
eines Case Managements. Dieses stellt
sicher, dass der Transfer in die fachérzt-
liche Betreuung in einem angemessenen
Zeitfenster ablduft, hilft bei den ers-
ten Terminvereinbarungen, berdt den
Patienten bei Problemen im Rahmen
des Transferprozesses und begleitet den
Informationsaustausch zwischen den
Behandlern. Dies kann iiber personliche
oder telefonische Kontakte erfolgen.

Case Management ist besonders hilf-
reich fiir Patienten, denen die selbst-
stindige Organisation von Arztterminen
schwerfillt — vor dem Transfer haben
das ja die Eltern erledigt. Das Case
Management ist mit zusitzlichem Perso-
nalaufwand verbunden. Momentan gibt
es die Moglichkeit, ein Case Management
iiber das Berliner Transitionsprogramm
zu finanzieren.

Das urspriinglich als regionales Mo-
dellprojekt gestartete Berliner Transi-
tionsprogramm ist ein umfassendes,
inzwischen durch die Krankenkassen fi-


http://www.dgfe.org
http://www.bial.com
http://www.bial.com

nanziertes Programm fiir die Transition
von Patienten mit chronischen Erkran-
kungen, u.a. Epilepsien. Das Programm
sieht vorbereitende Transitionssprech-
stunden, optionale gemeinsame Sprech-
stunden und ein Case Management vor.
Dazu gibt es begleitende Materialien,
darunter auch ausfiihrliches Informati-
onsmaterial fiir Patienten.

Die Finanzierung des Programms
siecht neben dem Case Management
auch Honorare fiir zusitzliche &rztliche
Leistungen wie Transitionssprechstun-
den und Ubergabearztbriefe vor. Das
Programm kann in allen Bundeslindern
eingesetzt werden. Weitere Informatio-
nen hierzu finden sich auf der Websei-
te des Berliner Transitionsprogramms
(www.drk-kliniken-berlin.de/westend/
krankenhaus-westend/berliner-transiti
onsprogramm) und in Buchform in [7].

Fazit fiir die Praxis

== Die Transition von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsie ist ei-
ne groBe Herausforderung fiir sie
selbst, ihre Eltern, ihre behandelnden
Neuropadiater und ihre weiterbehan-
delnden Neurologen.

== In spezialisierten Zentren in gro3en
Stadten gibt es fiir diesen Prozess
vereinzelt Transitionskonzepte, doch
fiir den niedergelassenen Bereich
und landliche Gegenden bieten sich
diese nicht an.

== Aus diesem Grund hat eine Arbeits-
gruppe aus Neuropadiatern, Neurolo-
gen und Psychologen mit ESLi-Trans
(Epilepsie-spezifischer Leitfaden zur
Transition) ein einfaches Konzept
erarbeitet, das die Transition speziell
in diesen Bereichen unterstiitzen soll.

== Im Rahmen von ESLi-Trans wur-
den die Erfahrungen zur Transition
von Kindern und Jugendlichen mit
Epilepsie in Deutschland zusam-
mengetragen und hierauf basierend
Empfehlungen, Fragebdgen sowie
Checklisten fiir eine Erleichterung
der Umsetzung erarbeitet.
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