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Modell St. Gallen, MSEB Sprechstunde
am Kantonsspital St. Gallen

Transition von der Kinder- und Jugendmedizin zur Erwachsenenmedizin
von chronisch kranken Patient:innen mit Mehrfachbehinderung
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«Der Erfolg der Transition hangt stark vom Engagement des Betreuungsteams ab»

Ausgangslage

Wahrend viele mehrfachbehinderte Patient:innen
noch vor wenigen Jahrzehnten bereits im Kindes- und
Jugendalter verstarben, ist die Lebenserwartung bei vie-
len von diesen Betroffenen bis ins mittlere Erwachse-
nenalter gestiegen. Dies kommt dank medizinischer
Fortschritte sowie interdisziplindrer und interprofessio-
neller Betreuung mit Fokus auf Lebensqualitat zustan-
de. Damit steigen auch die Komplexitat und die Dauer
der medizinisch-therapeutischen Versorgung.
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Bei der Transition von Patient:innen mit Mehrfachbehin-
derungen, wenn deren Autonomie aus korperlichen oder
geistigen Grunden stark eingeschrankt ist, werden die-
se Patient:innen aus dem «vertrauten Nest der padiatri-
schen Versorgung geworfen». Sie, wie auch ihre Ange-
hérigen, fithlen sich in diesem Ubergang héufig verloren,
was ein junger Mehrfachbehinderter in einem Artikel mit
«lost in adult medicine» bezeichnete. Der Ubertritt in die
Volljahrigkeit wird durch das Erléschen der medizinisch
therapeutischen Leistungspflicht der Invalidenversiche-
rung mit dem 20. Lebensjahr zusatzlich belastet, wo-
durch therapeutische Leistungen durch die neu zustandi-
ge Krankenkasse gekirzt und therapeutische Hilfsmittel
privat oder Uber Stiftungen finanziert werden mussen.

Literatur

In der Literatur zur Transition von mehrfach beeintréach-
tigten Menschen stdsst man auf die Orientierungs-
losigkeit, mit der viele junge Menschen und ihre Fami-
lien konfrontiert sind, wenn sie versuchen, sich in der
Erwachsenenmedizin zurechtzufinden. Es kann fur jun-
ge Menschen ausserdem belastend sein, nicht mehr mit
den Gleichaltrigen zusammen zu sein und sich statt-

dessen im Kreis von viel alteren und gebrechlicheren
Patient:innen wiederzufinden (Lugasi, et al)'.

Es wurde weiter beobachtet, dass die Kommuni-
kation und Koordination zwischen Kinder- und
Erwachsenendrzt:iinnen sowie zwischen verschiede-
nen Fachbereichen der Erwachsenenmedizin oft ein-
geschrankt ist (Colver, et al., 2018)2. Jugendliche mit
komplexen Betreuungsbedurfnissen und ihre Famili-
en sind besonders anféllig fir Abbriiche oder Versor-
gungslicken (Cassidy et al., 2022). Positive Beziehun-
gen und das Starken von Vertrauen werden generell
als wichtige Voraussetzung fur Ubergénge im Rahmen
der Transition ins Erwachsenenalter angesehen (Butter-
worth et al., 2016* Zhou, et al., 2016°). Aus diesem
Grund sind Transitionssprechstunden zwischen Kinder-
und Erwachsenendrztiinnen von Bedeutung, bei de-
nen den neuen Erwachsenendarzt:innen die Bedurfnisse
und Préferenzen der Patient:innen erlautert und positi-
ve zwischenmenschliche Beziehungen aufgebaut wer-
den koénnen (Talking Mats, 2015)°.

Fur den Transitionsprozess wird deshalb vorgeschla-
gen, eine:n fur die Transition verantwortliche:n
Caremanager:in und eine Arzt:in zu bestimmen. Da-
mit soll sichergestellt werden, dass junge Menschen
wahrend ihres gesamten medizinischen Ubergangs-
prozesses eine:n definierte:n Ansprechpartner:in und
Kontinuitat haben (NDTI, 20117, Zhou, et al.®>, 2016;
Colver, et al., 20182). Besonders Jugendliche mit kom-
plexen Betreuungsbedrfnissen, fir die ein sorgfaltig
zugeschnittener Ubergabeablauf besonders wichtig
ist, profitieren von einem gut geleiteten Transitions-
prozess (O'Connell und Petty, 2018)%. Die Aufgabe
der/des Caremanager:in dient in erster Linie der Ko-
ordination der Ubergaben zwischen den Kinder- und
Erwachsenenspezialist:innen. Dies wird unter ande-
rem im Rahmen der Organisation einer ersten und ei-
ner zweiten Transitionssprechstunde umgesetzt. Weiter
ist sie eine bestandige Anlaufstelle bei Fragen, fir Rat-
schlage und Informationen (Colver, et al., 20182, Col-
ver, et al., 2020°). Die Koordination kann durch Instru-
mente wie Betreuungspldne unterstitzt werden, die
sich als wirksam erwiesen haben, um eine qualitativ
hochwertige klinische Versorgung und einen effizien-
ten Datenaustausch zu férdern, die von allen Beteilig-
ten geschatzt werden (Colver, et al., 2019)°.

Um eine erfolgreiche Transition und eine optimale Wei-
terbetreuung dieses vulnerablen Patientenkollektivs zu
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OKS= Ostschweizer
Kinderspital;

CM= Case Manager;
TG= Transitions-
gesprach;

HA= Hausarzt;

MSEB-B = MESB-Board

Quelle: Dr. med. Carola Ehl,
Kantonsspital St. Gallen

gewahrleisten und die Anbindung an die Erwachsenen-
medizin zu optimieren, ist eine weiterfihrende, vernetz-
te medizinische und soziale Betreuung notwendig.

Initiierung

Mit dem Ziel, ein Gefass fur mehrfachbehinderte Men-
schen schaffen zu kénnen, trafen sich im Januar 2020
auf Einladung von Dr. med. Christoph Kiinzle, Leiter Re-
habilitation am Ostschweizer Kinderspital, niedergelas-
sene Kinderarzt:innen, involvierte Fachspezialist:innen
des OKS, Vertreter:iinnen externer Institutionen, ein
betroffener Patient sowie der Griinder von Transition
1525 zur Loésungssuche. Es wurde beschlossen, dass
eine multidisziplindre Erwachsenensprechstunde fir
Menschen mit einer Mehrfachbehinderung geschaffen
werden soll. Damit kénnte eine standardisierte Transiti-
on von Patient:innen ermdglicht werden, die von mehr
als zwei Facharzt:innen im Kinderspital betreut sind.
Der entsprechende Antrag von Frau Dr. Carola Ehl an
die Spitalleitung des Kantonsspitals St. Gallen, unter-
stUtzt durch deren medizinischen Chefarzt, fihrte zur
Schaffung einer Stelle flr eine/n Caremanager:in zu
40% am Kantonsspital und zu 20% am Ostschweizer
Kinderspital.
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Start MSEB

Im November 2021 erfolgte der Start der MSEB mit einer
interdisziplindren Sprechstunde im medizinischen Am-
bulatorium am KSSG unter der arztlichen Leitung von
Dr. med. Carola Ehl und Support durch Dr. med. Chris-
toph Kinzle, OKS, und Petra Zlger-Allenspach, Advan-
ced Care Managerin ACM OKS/KSSG. Frau Petra Zlger-
Allenspach ist umfassend informierte Ansprechpartnerin
und Koordinatorin und hat fir diese Patient:innen die
Fallhoheit im Ostschweizer Kinderspital und im Kantons-
spital St. Gallen. Sie gewahrleistet eine ltickenlose Transi-
tion auf qualitativ hohem Niveau und verhindert Mehr-
fachkonsultationen mit Mehrkosten sowie die Gefahr
von Doppelspurigkeiten und Patientenunzufriedenheit.

Ziele

Die MSEB stellt fur Erwachsene mit Mehrfachbehin-
derungen eine bedarfsgerechte, interdisziplinare und
multiprofessionelle medizinische Versorgung sicher.
Sie ersetzt nicht die Grundversorgung durch den/die
Hausarzt:in, sondern legt den Fokus auf die speziali-
sierte Versorgung und unterstitzt den/die Hausarzt:in
als Primarversorger bei diesen Patient:innen in seiner/
ihrer herausfordernden Aufgabe.

Ablaufschema Transition mehrfachbehinderter Jugendlicher
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Zahlen MSEB, Stand Februar 2024
Anstehende Transitionen im Prozessbeginn: 44
Im laufenden Prozess: 17

Bereits geplante Sprechstunden bis Ende Mai 2024: 17
Anzahl durchgefiihrte SS nach Ubergabe von OKS nach KSSG: 24

Die MSEB SS im KSSG hat einen Terminslot an einem Nachmittag pro Woche (ausgenommen Ferien/Feiertage).
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Fallbeispiel

Jony ist ein 18-jahriger junger Mann, der heute in einer Erwachsenen-
institution lebt, er verbringt die Wochenenden bei seiner alleinerziehen-
den Mama und seinem é&lteren Bruder zu Hause.

Jony zeigt — trotz seiner Einschrdnkungen im Rahmen seiner Grund-
erkrankung und seinem starken Bewegungsdrang mit selbst- und
fremdverletzendem Verhalten, welches eine liebevoll zugewandte Fi-
xation notwendig macht, — dennoch Zufriedenheit, Freude und grésst-
mégqliche Partizipation.

Es sollen im Falle einer akuten Verschlechterung alle sinnvollen Mass-
nahmen ergriffen werden, die ihm wenn mdglich in seiner vertrauten
Umgebung helfen, zur gewohnten Lebensqualitét zuriickzukehren. Ba-
sis dafdr ist ein individuell ausgestalteter und gut abgesprochener Be-
treuungsplan. Alle Therapieentscheidungen erfolgen in enger Abspra-
che mit seiner Mutter und seinen Bezugspersonen.

Jonys Betreuungsnetzwerk A (vor der Transition):

Bezugspflege der Kinder-Wohninstitution, Heimkinderarzt, Kinderarzt
in der Nahe des elterlichen Wohnorts, Orthopddietechniker extern, Phy-
siotherapeut extern, Gastroenterologe OKS, Kinderorthopdde OKS, Fall-
fiihrender Arzt OKS Neurorehabilitation, Arztliche Bezugsperson PACT
OKS, Advanced Care Managerin OKS/KSSG

Jonys Betreuungsnetzwerk B (nach der Transition):

Bezugspflege der Erwachsenen-Wohninstitution, Heimarzt, Hausarzt in
der Nahe des elterlichen Wohnorts, Orthopddietechniker extern, Phy-
siotherapeut der Institution, Ergotherapeutin der Institution, Gastroen-
terologe KSSG, Orthopédin KSSG, Arztliche Leiterin der MSEB Sprech-
stunde KSSG, PACT (dieses bleibt bis zum 28. Altersjahr von Jony mit im
Betreuungsteam, Arztliche Bezugsperson PACT OKS, ACM OKS/KSSG)

Seit Etablierung der MSEB gehért die ACM dem Betreuungsteam von
Jony an. Dies beinhaltet das Kennenlernen von Jony, seiner Familie
und seinem Betreuungsteam. Es wurde ein Hausbesuch in der Kinder-
Wohninstitution organisiert, zusammen mit dem drztlichen Vertreter
PACT, der Mutter und den Bezugspersonen der Wohninstitution. Die
ACM ist nebst den Notfallkontakten die Kontaktperson zu allen Perso-
nen des Betreuungsnetzwerks. Die ACM hat die Mutter bei der Suche
und der Aufnahme in eine Erwachseneninstitution unterstdtzt. In die-
sem Rahmen erfolgte eine ethische Fallbesprechung beztglich der Fi-
xation von Jony. Bei einer ersten Transitionssprechstunde im OKS nah-
men das Betreuungsteam A und die Leitende Arztin der MSEB zum
ersten Kennenlernen teil. Nun sucht und findet das Team der MSEB
das neue Arzteteam vom KSSG mit anschliessender Planung der zwei-
ten Transitionssprechstunde in der MSEB KSSG. Daran nehmen das Be-
treuungsteam B und der fallfihrende Arzt des OKS teil. Als Bindeglied
bleibt die ACM im Kontakt mit dem bisherigen als auch dem neuen Be-
treuungsteam. Der Betreuungsplan von Jony wird fortlaufend entspre-
chend der dndernden Bed(irfnisse und Ansprechpartner angepasst und
weitere MSEB Sprechstunden werden am KSSG geplant.
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Die Kernziele der gesundheitlichen Versorgung der

MSEB sind wie folgt:

B Erhaltung und Verbesserung des Gesundheits-
zustandes im Ubergang in Erwachsenenalter

B Erhaltung der Lebensqualitat

B Erhaltung und Verbesserung vorhandener Funktionen,
Aktivitaten und damit ihrer Teilhabe

B Prophylaxe vermeidbarer Folgekrankheiten, von
Chronifizierungen und Komplikationen

B Vermeidung von Unter-, Uber- und Fehlversorgungen

B Sozialmedizinische Beratung und Unterstiitzung bei
der Leistungserschliessung zur Sicherstellung der be-
darfsgerechten Weiterversorgung mit Hilfsmitteln,
Heilmitteln usw.

Bei Kindern und Jugendlichen mit Involvierung des
Paediatric Advanced Care Teams, kurz PACT, erfolgt der
Einstieg der ACM bereits im Alter von 14 Jahren.

Zusammenfassung

Der Prozess der Transition benétigt mehrere Monate und
bringt einige Herausforderungen mit sich. Grund dafar
sind unter anderem die knappen zeitlichen Ressourcen
von den beteiligten arztlichen Vertreter:innen und des
Ubrigen Betreuungsteams. Wie im Titel dieses Artikels
aufgefihrt, ist eine Voraussetzung, dass dieses Modell
gelingen kann, ein besonderes Engagement seitens einer
ACM mit der notwendigen Empathie fur Patient:innen,
Angehdrige, aber auch des Betreuungsnetzwerks.

Abkiirzungen

OKS: Ostschweizer Kinderspital

KSSG: Kantonsspital St. Gallen

MSEB: Multidisziplinare Sprechstunde fur Erwachsene
mit Behinderung unter der arztlichen Leitung
Dr. med. Carola Ehl

PACT: Padiatrisches Advanced Care Team, Padiatrische
Palliative Care OKS als Notfallkontakt, Organi-
sation von Helferkonferenzen, Hausbesuchen
und ethischen Fallbesprechungen, Erstellung
und Weiterfihrung des Betreuungsplans

ACM: Advanced Care Manager:in OKS Rehabilita-
tion/Padiatrisches Palliative Care Team PACT,
Case Managerin MSEB KSSG

Erst TG:  Erste Transitionssprechstunde am OKS

Zweit TG: Zweite Transitionssprechstunde in der MSEB
KSSG

Betreuungsplan: Beinhaltet Kontaktdaten der Fami-
lie und des Betreuungsnetzwerks, die Diagnoseliste,
das Symptom- und Notfallmanagement, die regelmas-
sig aktualisierten und gemeinsam festgelegten Reani-
mationsmassnahmen und weitere wichtige Hinweise.
Der Betreuungsplan ist bei allen Beteiligten vom Betreu-
ungsnetzwerk abgelegt und jederzeit griffbereit. [ |



