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Hämophilie heute

� chronische Erkrankung mit lebenslangem 
Therapiebedarf

� Verlauf kann durch Substitution von 
Gerinnungsfaktoren beeinflusst werden

� Therapie mit erheblichen Belastungen und Risiken
� erfordert ein Team von Spezialisten
� früher Beginn mit primärer Prophylaxe (6 Monaten)
� ärztlich kontrollierte Heimselbstbehandlung 

möglich durch Eltern bzw. Patient



Transition Guidelines for People with Bleeding Disorders (2003)

The goal of transition is to provide 
health care that is uninterrupted, 

coordinated, developmentally 
appropriate and psychologically 
sound prior to and throughout 
transfer into the adult system.

Mary C. Paone



� Es gibt weltweit keine evidenzbasierte Vorgehensweise zu 
Transition von Hämophilen

� Transition ist ein Entwicklungsprozess
� Früher Beginn mit den Vorbereitungen ist notwendig
� Bereitschaft zur Veränderung muss gemeinsam erarbeitet 

werden
� Vorbereitung auf Kulturdifferenz zwischen Kinderheilkunde 

(familienorientiert) und Erwachsenenmedizin (Individuum 
orientiert) 

� Einbeziehung der lokalen Gegebenheiten
� Berücksichtigung der Elternängste



Interaktion Pädiater-Patient/Eltern

� Wissen über die Erkrankung
� Vertrauen in die Behandler
� Vertrauen in die Behandlung
� Selbsteinschätzung
� Risikowahrnehmung
� Kompetenz zur Selbstbehandlung
� Vertrauen in die Versorgung



� Von Seiten des Pädiaters
� Intensive Arzt/Patienten-Beziehung muss beendet 

werden
� Sorgen des Arztes über den weiteren Verlauf des 

Patienten 

� Von Seiten der Jugendlichen
� Vertrauensverhältnis zum Kinderarzt wird beendet
� Gefühl abgeschoben zu werden
� Fehlende Fähigkeiten/Fertigkeiten („ich bin noch nicht 

soweit“)



� Von Seiten der Eltern
� Tendenz zur Überbehütung ist unabhängig vom Alter
� Sorgen um die Fähigkeit zur Selbsteinschätzung des 

Jugendlichen
� Fehlendes Vertrauen zu einem neuen 

Behandlungsteam
� Sorgen über die Elternrolle in der Erwachsenenmedizin



Wünschenswerte (optimale?) Transition

� Transitionsprozess beginnt bereits früh, am Besten mit der 
Diagnose

� Transition folgt einem transparenten Schema
� Frühzeitige Absprache des Zeitpunkts mit Patient, Eltern 

und neuem Erwachsenenbehandlungsteam
� Unterstützung des Jugendlichen bei Selbsteinschätzung, 

Entscheidungsfindung und Fähigkeit zur Selbstbehandlung
� Unterstützung der Eltern bei der Übergabe der 

Verantwortung
� Besprechung der Familiengeschichte mit neuem 

Behandlungsteam 



� Vermeidet einen Bruch in der Behandlung
� Schließt eine Versorgungslücke
� Integriert die Eltern
� Fördert die Zusammenarbeit von Pädiatern und 

Erwachsenenmedizinern
� Verstetigt  die Patientenzufriedenheit
� Bleibt ein ständiger Lernprozess
� Sollte von einem Feedback-Prozess begleitet sein



Umfrage Transition (Herbst 2015)
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45 angefragte Mitglieder
der ‚Ständigen 
Kommission Pädiatrie‘ der 
GTH

33 Rückmeldungen (73%)



�CCC (n=22, Comprehensive Care Center) 
Hämophiliezentrum mit umfassenden Behandlungsmöglichkeiten 
mindestens 40 Patienten mit schwerer Hämophilie A und B

�HBE (n=28, Hämophiliebehandlungseinheit)  
Zentrum zur Hämophiliebehandlung, >10-39 Patienten mit 
schwerer Hämophilie A und B im vorangegangenen 
Behandlungsjahr

�HB (n=40, Hämophiliebehandler)
Möglichkeit zur Hämophiliebehandlung, 1 - 10 Patienten mit 
schwerer Hämophilie



Größe der Einrichtung

CCC 13
Universitätskliniken 9
Nicht-Universitätskliniken 2
Niedergelassene Ärzte 2

HBE 15
Universitätskliniken 6
Nicht-Universitätskliniken 6
Niedergelassene Ärzte 3

HB 5
Universitätskliniken 1
Nicht-Universitätskliniken 2
Niedergelassene Ärzte 2



Art der Einrichtung

� Institutsambulanz (Universität) 8

� § 116b SGB V-Ambulanz 7
� KV-Ermächtigung (Klinik) 7
� KV-Niederlassung 9
� MVZ 2



Welche Patienten werden von Pädiatern 
behandelt?
� Ausschließlich Kinder bis zum 18. LJ 15

� CCC 5
� HBE 7
� HB 3

� Kinder und Erwachsene 18
� CCC 8
� HBE 8
� HB 2



� Durch Pädiater 7
� Durch Erwachsenenmediziner 19
� Gemeinsam 7

N=33



� Keine Transitionsmöglichkeit vor Ort 4
� CCC: 0, HBE: 3, HB: 1 

� Patientenwunsch 7
� CCC: 4, HBE: 2, HB: 1 

� Gemeinsames Behandlungsteam 3
� CCC: 2, HBE: 1, HB: 0 

N=14



� Fixiertes Transitionsschema 4 (13%)
� CCC: 2, HBE: 1, HB: 1 

� Gemeinsamer Termin 9 (27%)
� CCC: 3, HBE: 2, HB: 4 

� Ohne Konzept 16 (48%)
� CCC: 4, HBE: 10, HB: 0 

� Keine Transition 4 (12%)
� CCC: 0, HBE: 3, HB: 1 

N=33



�Transition ist für die Patientenversorgung von 
Hämophilen ein wichtiger Prozess

�Transition ist als bedeutendes Problem erkannt
�Transition folgt bisher nur lokalen Regeln, 

unabhängig von Größe und Art der Einrichtung 
�Erarbeitung von Checklisten und eine Leitlinie 

sind wichtige Projekte für die Zukunft
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