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bEditorial

Liebe Leserinnen, liebe Leser,
liebe Kinder und Jugendliche, liebe Eltern,

die aktuelle GLANDULA und das aktuelle GLANDUIinchen widmen sich ganz der
Ruckschau auf den Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentag in Wirz-
burg, der im September 2022 wieder als Préisenzveranstaltung abgehalten werden
konnte. Die Themen fur Kinder und Jugendliche betrafen Nebennierentumore im
Kindesalter, Therapieméglichkeiten beim Kraniopharyngeom, neue Méglichkeiten
zur Hydrocortison-Ersatztherapie bei Nebenniereninsuffizienz, Adipositas bei Kindern
und Jugendlichen mit Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen, ein Bericht
aus Registerdaten zur Hydrocortison-Dosis bei adrenogenitalem Syndrom (AGS),
Belastung von Geschwistern chronisch kranker Kinder und Entlastungsméglichkeiten
sowie ein Workshop fur Kinder und Jugendliche mit Nebenniereninsuffizienz.

Im aktuellen GLANDUlinchen fasst Frau Prof. Dr. Wiegering ihren Vortrag zum Thema
Nebennierentumore im Kindesalter zusammen. Nebennierentumore im Kindesalter
sind zwar selten, es gibt aber einige Besonderheiten, die es zu beachten gilt (die
meisten Nebennierentumore produzieren Hormone, eine komp|ette Entfernung des
Tumors ohne vorherige Probeentnahme ist erforderlich, weshalb als Zugangsweg
auch nur eine ,offene” Bauch-Operation infrage kommt und nicht die ,Schlisselloch-
Chirurgie”).

Beim zweiten Arfikel handelt es sich um einen sehr praktisch orientierten Bericht zum
Notfallworkshop fir Kinder und Jugendliche mit Nebenniereninsuffizienz, der von
Frau Horn und Frau Kunz (Diabetesberaterinnen DDG & Endokrino|ogie Assisten-
finnen DGE) im Rahmen des Uberregionalen Hypophysen- und Nebennierentages

abgehalten wurde. | Pro. Dr Walter Bonfig
Zum SchluB berichtet noch Frau Schrédel von einer Online-Veranstaltung der

Gesellschaft fur Transitionsmedizin und gibt dabei einen Uberblick kirzlich geforderter
Transitionsprojekfe.

Wir wiinschen lhnen, liebe Leser, viel Freude und Informationsgewinn bei der Lektire.

-

lhr Prof. Dr. Gerhard Binder lhr Prof. Dr. Walter Bonfig
Tubingen und Wels (AT) im Dezember 2022
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Nebennierenrindentumore im Kindesalter

Die Nebenniere ist ein kleines
hormon-produzierendes Organ,
das beidseitig kappenférmig den
Nieren aufliegt. Es besteht aus
einem Mark, einer Rinde sowie
einer umgebenden Kapsel. Die
Rinde ist wiederum in drei Schich-
ten unterteilt: zona reticularis,
zona glomerulosa, zona fascicu-
lata. Das Nebennierenmark pro-
duziert hauptsdchlich Katechola-
mine (bestimmte Hormone, die die
Herz-Kreislauf-Tatigkeit steigern), in
der zona reticularis werden Andro-
gene (mannliche Geschlechts-
hormone) produziert, in der zona
glomerulosa Glukokortikoide und
in der zona fascicularis Mine-
ralokortikoide. Im Kindes- und
Jugendalter kénnen unterschied-
liche Tumore in der Nebenniere
auftreten: Am hdaufigsten ist das
Neuroblastom, das ebenso wie
das Phdochromozytom vom
Nebennierenmark ausgeht. Von
der Rinde ausgehend sind sowohl
Adenome als auch Karzinome.
Selten ist auch im Kindesalter
das Auftreten von Fernmetasta-
sen (das heiBt Absiedlungen in
andere Organe) anderer Tumore
in der Nebenniere beschrieben.
Wichtig ist bei dem Verdacht auf
einen Tumor der Nebenniere die
Frage zu kléren, ob er gut- oder
bssartig ist, ob er hormonprodu-
zierend ist und ob ein sogenann-
tes (familires) Krebspradisposi-
tionssyndrom (familiar vererbte
Neigung zu bestimmten Krebser-
kronkungen, z.B. Li-Fraumeni-
Syndrom) dahinterstecken kénnte.
Das ist wichtig, um die weiteren
Therapieschritte zu planen. Im Fol-
genden wird Uber den haufigsten
hormonaktiven Tumor der Neben-
nierenrinde, dem sogenannten
adrenokortikalen Karzinom (ACC),
genauver berichtet.
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H Hintergrund

Adrenokortikale Karzinome sind
von der Nebennierenrinde aus-
gehende, sehr aggressive Tumore.
Sowohl im Erwachsenen als auch
im Kindesalter ist die Tumorart sel-
ten. Die Inzidenz bei Patienten unter
20 Jahren |iegt bei 0,2-0,3 pro 1
Million/Jahr oder anders ausge-
drickt werden etwa 8-10 Patienten
in Deutschland pro Jahr mit dieser
Erkrankung diagnostiziert. ACCs im
Kindesalter kommen sowohl spo-
radisch als auch im Rahmen von
von vererbten Syndromen wie Li-
Fraumeni, Beckwith-Wiedemann
und MENT vor. So ist zum Bei-
spiel in Sudbrasilien die Inzidenz
padiatrischer ACCs aufgrund einer
dort &rilich begrenzt vorhandenen
Keimbahnmutation des TP53-Gens
(p.R337H) ca. 15-fach erhsht.

Im Gegensatz zu erwachsenen
Patienten sind nahezu alle padia-
trischen ACCs hormonaktiv und
prasentieren sich klinisch in Form
von Virilisierung (durch ménnliche
Geschlechtshormone hervorge-
rufene Behaarung/Verénderung
der Geschlechtsorgane, fehlende
Periodenblutung), Cushing-Syn-
drom oder einer verfrihten Puber-
tat. Erkrankungen treten mit Peaks
(gehauttes Auftreten) im Kleinkin-
desalter und nach der Pubertét

(etwa 30 %) auf.
B Therapie und Prognostik

Therapeutisch ist die chirurgische
Entfernung des Tumors die ele-
mentare kurative, also auf Hei|ung
ausgerichtete Séule, im fortge-
schrittenen Stadium erfolgt zusétz-
lich eine systemische Chemo- und
Mitotanetherapie. Die Prognose
der fortgeschrittenen Tumore ist

I Prof. Dr. Verena Wiegering

mit einem 5-Jahres-Uberleben von
unter 40 % schlecht. Einzig im Klein-
kindesalter scheint die Prognose
gunstiger mit einem Gesamtiber-
leben der unter 4-Jahrigen von
ca. 80 %. Eine effektive, etablierte
Therapie fur fortgeschrittene und
metastasierte (high risk) ACCs exis-
fiert bisher nicht.

Bisherige Forschung um padiat-
rische ACCs hinsichtlich klinischer
Diagnostik, Histopathologie
(Untersuchung von Gewebepro-
ben) und Therapie ist rar. Die
wenigen publizierten Vergleiche
zwischen padiatrischen und adul-
ten (im Erwachsenenalter auftre-
tenden) ACCs deuten auf signifi-
kante Unterschiede hin, hierdurch
kénnen im Erwachsenenbereich
gewonnene Erkenntnisse nicht
unkritisch auf padiatrische ACCs

Cushing

I Kin mi
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Ubertragen werden. So haben die
in der Erwachsenenmedizin ange-
wandten Scores/Punktebewer-
tungen wichtiger Faktoren einer
Erkrankung (z.B. Weiss-Score) bei
padiatrischen ACCs nur geringe
prognostische Aussagekraft. Auch
molekulare Marker (kurze DNA-
Abschnitte) wie Ki67, SF1 und
TP53-Mutationen (genetische Ver-
énderungen im Tumorgewebe),
welche bei ACCs im Erwachse-
nenalter prognostisch sind, sind
for padiatrische Patienten unzurei-
chend erforscht und widerspriich-
lich berichtet. Molekulare Studien
bei padiatrischen ACCs haben
Mutationen in den Genen TP53,
CTNINBI, ZNRF3 sowie eine ver-
mehrte Produktion der Proteine des
IGF-Systems nachweisen. Es wird
davon ausgegangen, dass dies
Schlusselfaktoren fur Tumorentste-
hung und -wachstum sind.

Da ein Therapiefortschritt bei sol-
chen seltenen Erkrankungen nur
erzielt werden kann, wenn enge
internationale Vernetzungen aller
Experten bestehen, sind Initiativen
wie die EXPERT-Gruppe (euro-
paisches Netzwerk fir seltene
Tumorerkrcmkungen) oder ENSAT-
PACT (padiatrische Arbeitsgruppe
des internationalen Nebennieren-
netzwerkes) essenziell.

Im Rahmen dieser Arbeiten konnte
unsere Gruppe zeigen, dass es ver-
schiedene Fakforen gibt (u.a. Alter
>4, Metastasen, hohes Tumorsta-
dium, keine RO-Resektion (= kom-
plette Entfernung des Tumors), nicht
alleinige androgene Produktion),
die mit einer schlechten Prognose in
Verbindung stehen. Anhand dieser
Prognose-Kriterien war es in Anleh-
nung an den adulten S-GRAS-
Score, der es einem erméglicht,
relativ frih nach Diagnosestellung
eine Risikostratifizierung (eine Eintei-
lung der Risikogruppen hinsichtlich
des tumorfreien Uberlebens) vor-

1) klinisch

Statuserhebung von Diagnostik
und Therapie international

ZIEL:
Verbesserung des
klinischen Versténdnisses
und der Behandlungsablaufe

@

1I) klinisch-translational

Analyse der Wertigkeit
von Plasma-/Urinsteroidprofilen,

liquid biopsy

ZIEL:
Detektion geeigneter Tumormarker

1ll) experimentell

Identifikation immunhistochemischer Charakteristika,
Panel Sequenzierung (61 Gene, 94 Mutationen)

ZIEL:
|dentifikation von drugable targets =

I ENSAT-PACT (pédiatrische Arbeitsgruppe des internationalen Nebennierennetzwerkes)

zunehmen, machbar einen neuen
prognostischen Score (einen statis-
tischen Score, der die Uberlebens-
wahrscheinlichkeit eines Patienten
berechnen kann) fur padiatrische
Patienten abzuleiten. Dieser wird
derzeit kontinuierlich an aktuell
behandelten Patienten angewen-
det und kénnte eine mégliche
Grundlage fur zukinftige Thera-
piestudien darstellen.

Dringlichen Optimierungsbedarf
gibt es bei Diagnostik und Verlaufs-
messungen von Tumormarkern,
Hinweisgebern fur Tumore. Da die
meisten kindlichen ACC hormonak-
tive Tumore sind, ist der Nachweis
von Steroiden im Urin ein idealer
Tumormarker. Der Steroidnach-
weis ist bislang jedoch nur im
24-Stunden-Sammelurin etabliert,
was im Kleinkindesalter schwierig
und oftmals nicht praktikabel ist.
Essenziell ist somit die Etablierung
gleichwertiger, laborchemischer
Alternativen fur padiatrische Pa-
tienten. In Vorarbeiten im Erwach-
senenalter konnte gezeigt werden,
dass der Nachweis von Steroiden
im Serum bzw. im ersten Morgen-
urin eine Alternative mit ghnlicher
Sensitivitat (Sensitivitét bedeutet:
Anteil der tatséichlichen Positiven,
die korrekt als solche erkannt
werden) darstellt. Zudem scheint
eine prdoperative Diskriminierung

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

(das heiBt, es ist eine Unterschei-
dung zwischen gut- und bésar-
figen Tumoren vor der Operation
notwendig) zwischen adrenokor-
tikalen Adenomen (= gutartige
Tumore) und Karzinomen (=bésar-
tige Tumore) durch bestimmte Kon-
stellationen mit hoher Sensitivitét
méglich. Dies vereinfacht weitere
therapeutische Planung bereits vor
der chirurgischen Entfernung des
Tumors. Eine mégliche Alterna-
five bzw. Zusatzdiagnostik stellen
sogenannte liquid biopsies dar, die
ebenfalls intensiv derzeit beforscht
werden. Hier werden keine festen
Gewebeproben, sondern Blut auf
Tumorzellen bzw. der Tumor-DNA
untersucht. Die Hoffnung ist, dass
den jungen Patienten damit zeitnah
eine vereinfachte und verbesserte
Diagnostik zur Verfugung steht.

Bezuglich der therapeutischen
Optionen fallt auf, dass die Lokal-
rezidivrate (Wiederauftreten des
Tumors an der urspringlichen
Stelle) im Kindesalter sehr hoch
ist, knapp 80 % aller Rezidive
sind Lokalrezidive. Damit scheint
die Optimierung der Lokalthera-
pie von hoher Bedeutung zu sein.
Da bei einer Biopsie die Gefahr
eines Tumorplatzens (Tumorruptur)
besteht und damit die Chance auf
Hei|ung deutlich verschlechtert wird,
sollte auf jeden Fall auf eine Biopsie
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verzichtet werden und immer eine
komp|eHe Tumorentfernung ange-
strebt werden. Die Tumorentfernung
muss Uber eine Baucherdffnung
(und nicht minimal-invasiv) durch-
gefohrt werden. Eine retrospektive
(zurickblickende) Auswertung von
Abrechnungsdaten konnte zeigen,
dass Gber einen Zeitraum von 8
Jahren in Deutschland gut 500
padiatrische Patienten in 109 Kran-
kenh&user an den Nebennieren
operiert wurden.

Dabei wurde offenbar, dass die
meisten Krankenhéuser nicht mal 1
padiatrischen Patienten mit Neben-
nierentumor in 5 Jahren operieren.
Mit Blick auf die von den interna-
tionalen Fachgesellschaften emp-
fohlenen operativen Mindestzahlen
sollten wir diese Expertise auch for

Uberregionaler Hypophysen- und Nebennierentag 2022, Wiirzburg

kungen mit erhdhtem Krebsrisiko
besteht. Dennoch scheint die Strah-
lentherapie im Einzelfall die lokale
Tumorkontrolle in ACC-Patienten
zu verbessern und sollte daher in
kritischer Nutzen-Risikoabschatzung
in Hochrisiko-Situationen patienten-
individuell erwogen werden.

Neben der klassischen Chemo-
therapie und Mitotanetherapie
erhoffen wir uns durch ein ver-
bessertes molekularbiologisches
Verstédndnis dieser Tumore neue
druggable Targets (spezifisch wir-
kende Medikament, z.B. Immun-
therapien) zu identifizieren, die
langfristig préizise und zielgerich-
tete Therapieoptionen erméglichen
und die Prognose dieser Patienten
verbessern.

einer verbesserten und vereinfach-
ten Diagnostik und Monitoring (Ver-
laufsbeobachtung) ist ein vertieftes
molekularbiologisches Versténdnis
essenziell. Eine spezialisierte Versor-
gung dieser Patienten, ghnlich wie
im Erwachsenenbereich, insbeson-
dere fur die initiale (bei Diagnose
notwendige) Therapieplanung,
operative Versorgung und Diskus-
sion méglicher zusétzlicher Anscitze,
kann die Prognose des einzelnen
Patienten deutlich verbessern und
sollte angestrebt werden.

Prof. Dr. Verena Wiegering
Fachérztin Kinderheilkunde
Schwerpunktbezeichnung pdd.
Hématologie und Onkologie
Oberdirztin onkologische
Tagesklinik “Station Leuchtturm”

unsere pddiatrischen Patienten im Unikinderklinik Wiirzburg
Sinne weniger spezialisierter Zen- M Fazit Josef-Schneiderstr. 2 /D3]
tren fordern, um die optimale lokale 97080 Wiirzburg

Therapie zu gewdhrleisten. Eine
weitere Séule der Lokaltherapie sfellt
die Bestrahlung dar. Hier gibt es nur
wenige p&diatrische Daten, da eine
groBe Zuriickhaltung auch gerade
in Hinblick auf genetische Erkran-

Um die Behandlung, Diagnostik,
Therapie und Prognose der padi-
atrischen ACC-Patienten zu verbes-
sern, ist eine internationale Zusam-
menarbeit und Datenaustausch
aller Experfen notwendig. Neben

Tel: 0931-20127921
Fax: 0931-2016027212
E-Mail: Wiegering V@ ukw.de

Die Autorin erklért, dass keine
Interessenkonflikte bestehen.
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Zu Beginn des Workshops wurde
darauf hingewiesen, dass es fur
Erwachsene ein Schulungspro-
gramm der Deutschen Gesellschaft
for Endokrinologie bei Neben-
nierenrindeninsuffizienz gibt und
alle Kinder und Jugendliche mit
einem vergleichbaren Programm
damit geschult werden sollten.

Wenn bei Kindern oder Jugend-
lichen aufgrund einer Stérung der
Nebenniere bzw. der Hypophyse
der Kérper nicht mehr ausreichend
Cortisol produziert, mussen die
Eltern oder diese jungen Menschen
selbst fur ihr Leben lang das Stress-
hormon substituieren, das heilt
das Medikament Hydrocortison in
der Dosierung zufihren, wie es der
eigene Korper individuell benstigt.

Cortisol ist ein Stresshormon. Die
Eltern, Kinder und Jugendliche
erfuhren, dass die Menge an
Hydrocortison bei exzessivem
Sport, Erkrankung, extremem psy-
chischen Stress wie z.B. Trauer,
Zahnarztbesuch, Operation erhoht
werden muss.

Die anwesenden Kinder berichte-
ten eifrig, dass sie schon gemerkt
hatten, dass bei ihnen Schwindel,
Unkonzentriertheit, HeiBhungerge-
fohl, Leistungsabfall in der Schule
oder starke Mudigkeit auf einen
Cortisolmangel hinweisen. Zwei
der Kinder hatten auch selbst
schon Addison-Krisen gehabt und
diese an Ubelkeit, Erbrechen und
Bauchschmerzen bemerkt.

Nofttallworkshop fir Kinder und
Jugendliche mit einer Hypophysen- oder
Nebennierenerkrankung

mit Silke Horn und Mirjam Kunz, Diabetesberaterinnen DDG und
Endokrinologie-Assistentinnen DGE, ergéinzend kommentiert von
Prof. Dr. med. Gerhard Binder und Prof. Dr. med. Walter Bonfig

I Leistungsabfall und starke Mudigkeit kénnen auf einen Cortisolmangel hinweisen

B Zur Anpassung von
Hydrocortison:

Die Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fur Kinderendokrinologie
und- diabetologie (DGKED) e.V.
empfiehlt folgendes Vorgehen zur
Anpassung von Hydrocortison:

1.. Eine zuséitzliche Einnahme einer
Einzeldosis, etwa der Morgen-,
Mittags- oder Abenddosis ent-
sprechend vor dem Ereignis wie
z.B. nachmittags Zahnarztter-
min: Mittagsdosiserhdhung, vor-
mittags Prifung: Dosis vor dem
Frohstick erhshen
leichte Zahnarztbehandlung
extrem starker emotionaler Stress
extremer sporﬂicher Weﬂkompf
extrem anstrengende und lange
Wandertour,
e lange Klausur wie z.B. Abitur-
prifung

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de

2. Eine Erhshung der Hydrocorti-
son-Dosis um das doppelte bis
dreifache der Tagesdosis bei In-
fekten mit Fieber um 38° C und
geringem Krankheitsgefihl.

3. Eine Erhshung der Hydrocorti-
son-Dosis um das drei- bis fonf-
fache der Tagesdosis z.B. bei In-
fekten mit Fieber um 39° bis zur
Genesung. AnschlieBend sollte
man innerhalb von 2 Tagen wie-
der auf seine Standarddosis re-
duzieren. Die erhshte Tagesdosis
sollte immer auf 3-4 gleiche Ein-
zeldosen Uber den ganzen Tag
verteilt werden.

4. Bei sehr schwerem Krankheits-

gefuhl durch eine beginnende
adrenale Krise (siche auch S.
40) sollten 100 mg Hydrocor-
tison (oder anderes Glukokor-
tikoid =,,CorTison-Prdporat”) in
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den Muskel gespritzt werden.
Alternativ ist auch eine Injektion
unter die Haut méglich: Aber
hier wird der Hinweis gegeben,
dass die Behandlung ,Off-label-
Gebrauch” (=Verwendung au-
Berhalb der Zulassung) ist und es
zum verzdgerten Wirkungseintritt
von ca. 10-15 Minuten kommen
kann. Danach istimmer eine not-
fallm&Bige Vorstellung in der Kli-
nik indiziert! Bei einer schweren
Krise sollte der Notarzt gerufen
werden.

5. Magen-Darm-Infekt mit Erbre-
chen: Gabe eines Prednison-
Z&pfchens
Magen-Darm-infekt mit Durch-
fall: orale Hydrocortison-Stress-
dosis (Achtung: méglicherweise
verminderte Aufnahme des
Medikaments bei Durchfall)
Magen-Darm-Infekt mit Erbre-
chen und Durchfall: umgehende
Vorstellung im Krankenhaus, bei
drohender Nebennieren-Krise:
Verabreichung der Hydrocor-
tison-Notfall-Injektion (<1 Jahr:
25 mg Hydrocortison, 1-6 Jahre:
50 mg Hydrocortison, »6 Jahre:
100 mg Hydrocortison)

m Die Addison-Krise:

Eine Addison-Krise

e entsfeht, wenn der Cortisolspiegel
im Kérper zu weit abfallt. Wird
dann nicht innerhalb kurzer Zeit
hoch dosiert Hydrocortison ver-
abreicht, kann es zu einem le-
bensbedrohlichen Notfall kom-
men.

e kann plétzlich und unerwartet
kommen!

® kann sich auch tber Tage oder
innerhalb weniger Stunden ent-
wickeln!

e entsteht meistens bei fehlender
oder unterlassener Hydrocorti-
son-Stressdosisanpassung! Der

Bedarf des Kérpers an Cortisol
erhoht sich (z. B. bei Infekten) und

mmm GIANDUIA 55/22
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I Beispiel fir ein Notfall-Set

wird nicht ausgeglichen (keine zu-
sétzliche Einnahme an Hydrocor-
fison).

Mit der sofortigen Verabreichung
eines Notfallmedikaments (Injek-
tion/Z&pfchen) kann das Fortschrei-
ten der Addison Krise deutlich ver-
langsamt werden!

Bei jeder Addison-Krise unbe-
dingt ein Krankenhaus aufsu-
chen.

Anzeichen einer Addison-Krise
kénnen sein:

Ubelkeit, Erbrechen
Bauchschmerzen

Schwere Erschépfung: Konzentra-
tionsschwéiche

Niedriger Blutdruck: Schwindel,
Sehstérungen

Fieber »38°

Unterzuckerung: KaltschweiBig-
keit und Herzrasen

Die hé&ufigsten Ausléser einer

Addison-Krise sind meistens:

I' Schwerer Magen-Darm-Infekt,
Brechdurchfall

! Sonstige, fieberhafte Infekte/Er-

krankungen

Psychischer Stress, der tber lange

Zeit geht

Starke anhaltende Schmerzen

Unzureichende Anpassung der

Hydrocortison-Dosis um eine

Operation

Intensive kérperliche Belastung

Tabletten vergessen

Nach dem theoretischen Teil des
Workshops konnten die Kinder
mit ihren Eltern das Aufziehen und
Spritzen mit Hydrocorfison Gben.

So kénnte ein Notfall-Set aus-

sehen:

e Prednisolon-/Prednison-Zépfchen
(z.B.Klismacort, Rectodelt oder In-
fectocortikrupp)

e 1 Blister Hydrocortfison-Tableften

e 1 Hydrocortison-Ampulle 100 mg
(Pfizer)

® 2x 2ml Spritzen

e Alkoholtupfer

e 2 Kanilen zum Aufziehen (gelb)

e 2 Kanilen zum Spritzen (grau
oder orange)

e Traubenzucker (um einer Unter-
zuckerung entgegen zu wirken)

e Notfallausweis

Nach der Injektion sollten sich die
Eltern mit ihrem Kind immer in einer

Klinik oder beim Kinderarzt/Endo-
krinologen vorstellen!

Hinweis: Ergénzend zum Inhalt
des Workshops wurden in die-
sem Bericht auch Hinweise der
GLANDUIinchen-Herausgeber zu
dem Thema eingebaut.

Silke Horn und Mirjam Kunz
Diabetesberaterinnen DDG und
Endokrinologie Assistentinnen DGE
Miriam Kunz

Mobil: 01575/3 57 15 58

mirjam.kunz@gmx.de
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Einen kompakten und facetten-
reichen Uberblick tber die seit
2016 Gber den Innovationsfonds
geférderten Projekte zur Transition
gob das ,,Updote zu Transition
2022" der Gesellschaft for Transi-
tionsmedizin (GfTM) e.V, das am
28. Oktober 2022 online stattfand.

Die abgeschlossenen Projekte
sind ,AOKTrio — Das Transitions-
programm for mehr Transitions-
kompetenz von Teenagern’,
,NierenTx360 Grad - Bessere
Versorgung, besseres Uberleben,
bessere Wirtschaftlichkeit nach
Nierentransplantation”, ,TransFIT
— Frohintervention zur Vorbereitung
und Begleitung des Transitionspro-
zesses aus der Kinder- und Jugend-
medizin in die Erwachsenenme-
dizin” und TRANSLATE NAMSE
Verbesserung der Versorgung von
Menschen mit seltenen Erkran-
kungen durch Umsetzung von im
nationalen Aktionsplan (NAMSE)
konsentierten MaBnahmen”. Aktuell
laufen noch funf Projekte mit Bezug
zur Transition und dem Schwer-
punkt der Versorgungsforschung.
Der Fokus liegt bei ihnen auf spe-
zifischen Indikationsgruppen und
nicht auf ,Transition” als diagnose-
Ubergreifendem Konstrukt.

Zukinftig setzt der Innovations-
fonds starker auf die Férderung
von eher wenigen, dafur groBeren
Projekten. Aktuell ist offen, ob ein
erneuter NVF-Antrag zur Transition
Aussicht auf Erfolg hétte (Neue Ver-
sorgungsformen (NVF)).

Von den oben genannten vier seif
2016 tber den Innovationsfonds

geférderten Projekten zur Transition
erhielt TRANSLATE NAMSE zu die-
sem Thema eine positive Empfeh-
lung und steht nun vor der Heraus-
forderung der Uberfohrung in die
Regelversorgung.

TRANSLATE NAMSE war deshalb
erfolgreich, weil der Blick auf alle
Indikationsgruppen gerichtet und
deutschlandweit ausgedehnt war.
Im Mittelpunkt stand die Fragestel-
lung der ,Gesundheitskompetenz”
der betroffenen Jugendlichen und
deren Einfluss auf das Gelingen
der Transition. Bei der Untersu-
chung der Basisfragestellung zur
,Gesundheitskompetenz” ging es
u.a. darum, das Wissen uber die
eigene Diagnose der Betroffenen
festzustellen und transparent zu
machen. Daraus wurden die indi-
viduellen Schulungsbedarfe fur
die Jugendlichen abgeleitet. Mit
gezielten und wiederholten Schu-
lungsangeboten konnten einer-
seits die persénliche Gesundheits-
kompetenz der Jugendlichen und
andererseits die Eigenverantwor-
tung fur das Gesundheitsmanage-
ment gefestigt werden. Des Wei-
teren scheint die Einfohrung bzw.
Nutzung eines Lotsen an den Zen-
tren fur Seltene Erkrankungen (ZSE)
ein wesentlicher Baustein fur eine
erfolgreiche Transition zu sein.

Der Lotse ist Ansprechpartner fur
Patienten und begleitet den Uber-
gangsprozess.

In der Rickschau der anderen Pro-
jekte wurden Hauptpunkte kon-
statiert, die sie im Sinne ihrer For-
schungsfrage weniger erfolgreich

E-Mail: netzwerk@glandula-online.de - www.glandula-online.de
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machten. Es gelang kaum, gent-
gend Studienteilnehmer zu rekru-
tieren, da die jeweilige Gruppe
auf spezifische Indikationsgrup-
pen ausgerichtet sowie rdumlich
und auf einzelne Krankenkassen
begrenzt war. Der Verwaltungs-
autwand auf Arzteseite wurde als
weitere Herausforderung benannt.
Fur den Nachweis von Langzeitef-
fekten hatte es einer Projektverléin-
gerung bedurft.

Wichtig hervorzuheben ist, dass in
allen Projekten hilfreiche Erkennt-
nisse gesammelt und gutes Infor-
mationsmaterial entwickelt wurde.
Wertvolle Erkenntnisse zur Projekt-
gestaltung, vielseitig einsetzbare
Materialien wie z. B. zur Epikrise,
die Beurteilung eines Krankheits-
verlaufs arztlicherseits, sowie die
Videos und Inhalte des Online-
coachs, sind nur einige davon. Auf
den beiden Webseiten between-
elterncoach.de und between-
kompas.de finden sich wert-
volle Informationen fur Eltern und
Jugendliche zu verschiedenen Fra-
gestellungen der Transition.

Mein persénliches Fazit aus der
Veranstaltung sowie meine Erfah-
rungen als Transitionscoach und
Patiententrainer sind, dass der
starr terminierte Transferzeitpunkt
(18. Lebensjahr) fur Jugendliche
mit chronischen Erkrankungen
oder Behinderungen einer Flexibi-
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lisierung bedarf. Auf den medizi- B Pear, s .
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nischen Bereich geschaut sind die Transition in der
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MaBnahmen zur Erhshung der [ Endokrinologie
. .. ] i
Gesundheitskompetenz wéhrend ™ orObargang vondoc Knder S0,
Jugendmedizin T0F
N diiche, junge Enwachsen®

der Phase der Transition kostenin- For Jugendiche
tensiv, jedoch langfristig betrach-
tet kostensenkend und sinnvoll
investiert. Die Lotsen-Funktion als
Angebot in der Transitionsphase
(12. - 25. Lebensjahr) fir alle jun-
gen Menschen mit chronischen 5 rﬂm";;ﬁﬁﬁ"m
Erkrankungen oder Behinderungen e Lo 200

ist sowohl fur die Betroffenen als RY,
auch for die Arzte eine Stitze und &

Entlastung. Nicht nur die Jugend- B |
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zess eingebunden werden, soll W . |4 der Weg zur Transifion
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Schlussendlich braucht es viel
mehr ,Kampfer fur die Transition”,
wesentlich mehr Aufmerksam-

keit in Medien, Politik und bei
Erwachsenenbehandlern for dieses

wichtige Thema und natirlich mehr K . e Wb 818
Geld auf allen Ebenen. * A e
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Susann Schrédel

. . . Die beiden Transitionsbroschiiren des Netzwerks Hypophysen- und
Weitere Informationen siehe: Nebennierenerkrankungen - erhdltlich bei der Geschdfisstelle, siehe S. 47

transitionsmedizin.net/index.php/
infern/vortraege-online-event-2022

Martina Friedl ist Geschéiftsfiihrerin des Netzwerks

Es wurde bereits bei den lefzten beiden Regionalgruppenleiter-Sitzungen
angekindigt, inzwischen ist es auch offiziell und vom Registergericht besta-
tigt: Martina Fried| ist Geschéftsfuhrerin des Netzwerks Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen.

Sie leitet bereifs seit 2007 mit viel Engagement und Geschick die Geschéits-
stelle. Wir gratulieren Frau Fried| sehr herzlich und winschen ihr viel Erfolg
in ihrer neuen Position!

Ein Interview mit Martina Fried| ist Gbrigens in der GLANDULA Nr. 53 auf
S. 11 zu finden. Martina Fried|
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