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d. h. überregionale und «Diagnose-unabhängige» neu-
rorehabilitativ geprägte Nachsorge.

Im Raum Nordwestschweiz (Basel) hat sich mo-
dellhaft eine Kooperation zwischen dem UKBB und 
der REHAB Basel entwickelt, ca. 1995 beginnend, ab 
2002 offiziell eingeführt. Dieses Konzept berücksich-
tigt den postoperativen, stark physiotherapeutisch 
ausgerichteten Nachsorgebedarf junger Erwachsener 
mit mehrfachen Einschränkungen im ambulanten wie 
auch stationären Kontext. Neuropädiatrische und or-
thopädische Langzeitpatienten werden im Rahmen ei-
ner seit über 20 Jahren etablierten Langzeitsprech-
stunde in die Erwachsenenmedizin integriert und um-
fassend regional und überregional weiter betreut.

Wir möchten im Nachfolgenden im Sinne einer 
Übersicht einige zentrale medizinische, aber auch 
strukturelle Aspekte und Besonderheiten dieser Lang-
zeit – Nachsorge im Erwachsenenalter herausar- 
beiten.

Transition-Allgemeines
Je nach Schweregrad einer Funktionseinschränkung 
oder Mehrfachbehinderung wird der Übergang vom 
Jugendlichen zum Erwachsenen ein «steiniger» Weg. 
Spezialisten für das jeweilige Geburtsgebrechen sind 
am Zentrumsspital vorhanden. Diese aber in der Re-
gion für erwachsene Mehrfachbehinderte oder bei ei-
nem Kantonswechsel zu finden, gestaltet sich in der 
Realität oft schwierig.

Der Prozess der Transition folgt bisher in der 
Schweiz noch keinem umfassend definierten Minimal-
standard. Die Transition beginnt zum Zeitpunkt der 
Erstinformation, der Vorbereitung und Einladung, geht 
dann weiter mit den Transitionsgesprächen über die 
elektronisch erfasste und strukturell einheitliche Op-
timierung einer Krankengeschichte bis hin zur Identi-
fizierung geeigneter Erwachsenenmediziner. Eine Lang-
zeitbetreuung adulter Menschen mit Einschränkungen 
erfordert früh genug, teils vor dem 18. Lebensjahr, Res-
sourcen, insbesondere ein administrativ mitstruktu-
rierendes Case-Management. Es fehlt nach unseren 
Erfahrungen gerade an übergreifenden Ressourcen 
und mangelt auch an Vernetzung. Der Erfolg einer gut 
vorbereiteten Transition und das Ankommen eines 
Mehrfachbehinderten im Erwachsenenleben hängt zu 
oft nur von wenigen, sehr engagierten Ärzten und wei-
teren Caregivern ab. Hier muss zukünftig nach unse-
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Einleitung
Eine umfassende Betreuung von Menschen mit ge-
burtsbedingter Behinderung stellt in unserem grund-
sätzlich sehr gut ausgebauten Gesundheitssystem bis 
ins junge Erwachsenenalter kein Problem dar. Infra-
strukturen und Ressourcen sind letztlich zu Recht 
kaum ökonomisch begrenzt. Viele Kinder mit komple-
xer Mehrfachbehinderung, am häufigsten Menschen 
mit spastischen Cerebralparesen (CP), werden lang-
jährig in universitären oder kantonalen Spitäler be-
treut. Pädiatrische, intensivmedizinische und chirur-
gische sowie neuroorthopädische Dienstleistungen 
werden über die Infrastruktur solcher Spitäler gut ver-
netzt angeboten. 

Die dadurch «systemgarantierte» integrale Be-
treuung vom Säugling bis ins Jugendalter unterschei-
det sich in unserem Gesundheitssystem aber stark 
von der eindeutig fallbezogenen Versorgung im Er-
wachsenenbereich. Zudem erfordern eine Reihe von 
Erkrankungen bzw. Geburtsgebrechen erste Eingriffe 
in der Kindheit (z.B. anorektale Fehlbildungen, Öso-
phagusatresien) und bringen unter Umständen im spä-
teren Erwachsenenalter weiteren Behandlungsbedarf 
mit sich. Im Kindesalter ist meistens die Invalidenver-
sicherung [IV] zuständig, so dass die zwingend indi-
zierten und meist auch zeitlebens erforderlichen The-
rapien finanziert sind. Basistherapien, wie Physiothe-
rapie, Ergotherapie, Logopädie, verhaltensneuropsycho- 
logisch und -agogisch ausgerichtete Betreuung, be-
gleiten die Kinder bis zur Adoleszenz. Ergänzende Op-
tionen wie Musik- und Hippotherapie leisten wertvolle 
Beiträge zur integrativen und stets individuell abge-
glichenen Förderung. Im regionalen Verbund werden 
Therapieleistungen auch in integrativen Sonderschu-
len angeboten und auf die Möglichkeiten der Klienten 
abgestimmt. 

Kooperationsmodelle mit Nachsorgeoptionen spe-
ziell im neuroorthopädischen und epileptologischen 
Bereich existieren seit vielen Jahrzehnten, sie sind 
nach regionalen Besonderheiten unterschiedlich ge-
wichtet. Als Beispiele möchten wir hier die neuropä-
diatrische und epileptologische Kooperation zwischen 
Universitäts-Kinderspital Zürich und Epilepsieklinik / 
Klinik Lengg in Zürich oder die Transitionsprechstunde 
von Jugendlichen mit Spina bifida zwischen dem 
Schweizerischen Paraplegikerzentrum in Nottwil und 
der Kinder-Reha Schweiz in Affoltern am Albis erwäh-
nen. In der Schweiz fehlt aber eine flächendeckende 
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Häufigkeit, Vorgaben für Wohnheime und Schulen, 
Schutzmassnahmen) aufzunehmen.

Im Langzeitverlauf stellen sich seitens der betreu-
enden (geschützten) Institutionen sowie aber auch 
seitens Eltern und Patienten oft Fragen einer mögli-
chen Medikationsreduktion. In der Transitionssprech-
stunde bleibt das ein besonderer Schwerpunkt. Infor-
mationen über das Krankheitsbild müssen regelmäs-
sig wiederholt und aufgearbeitet werden. Im Einzelfall 
wichtige verhaltensneurologische Informationen füh-
ren zu einem Neuabwägen der Therapie, allenfalls 
auch zu einer sinnvollen Umstellung der Medikation. 
Das Ziel ist die Vereinfachung des Behandlungssche-
mas. Der Schwerpunkt der Sprechstunde liegt bei der 
Führung des Patienten, der Eltern und Betreuer (EEG, 
Blutspiegelbestimmung.) Ebenso wichtig ist der Aus-
tausch agogischer, verhaltensneurologischer und z.B. 
auch mit Kurzvideo dokumentierter anfallssemiologi-
scher Aspekte. Eine Zusammenarbeit stets gleicher 
Bezugspersonen erweist sich als besonders effizient.

Bei geringfügig Betroffenen stellt sich im jungen 
Erwachsenenalter ab und zu auch die Frage der  
Fahreignung, sei es für geschützte Fahrzeugkatego-
rien oder gar auch die Kategorie B (PW). Hier setzt 
die Erwachsenenmedizin ergänzend und weiter auf-
bauend auf neuropsychologischen Voruntersuchun-
gen schon zur Zeit des Kinderspitals an.

Eine entsprechende Beratung findet im Regelfall 
mit dem neuropsychologischen Dienst und dem Tran-
sitionsmediziner gemeinsam statt. Weiterführende Un-
tersuchungen (Ophthalmologie) sind im Beispiel des 
REHAB Basel z.B. konsiliarisch über die Zentrumsleis-
tung miteingebunden. Eine Dokumentation (Neglekt 
z.B. als zentral bedingte visuelle Wahrnehmungs- und 
Verarbeitungsstörung) ist versicherungstechnisch bei 
einem Systemwechsel des Leistungserbringers wich-
tig, da eine anhaltende weitere Leistungspflicht oft neu 
begründet werden muss (wie z.B. die einer Domizilthe-

rer Erfahrung, ein spezialisiertes Fallmanagement 
zwingend und früh organisatorische, inhaltliche und 
kommunikative Aufgaben übernehmen.

In Deutschland gibt es das Modell der sozialpädi-
atrischen Zentren (SPZ), die sich um die spätere In-
tegration frühzeitig zu kümmern beginnen. Und im 
Notfall stehen Erwachsenen verschiedene Medizini-
sche Zentren für Erwachsene mit Behinderung (MZEB) 
zur Verfügung, die eine langfristig verfügbare inter-
disziplinäre Versorgung ermöglichen.

Wesentliche Punkte für eine in Zukunft geordnete 
Transition sind das Bewusstsein aller Beteiligten, das 
Schaffen von personell stabilen Ressourcen in Ambu-
lanzen, Schwerpunkteinrichtungen und in der Reha im 
Erwachsenenbereich. Nebst der grossen Gruppe der 
Cerebralparetiker gehören auch schwere chronische 
Krankheiten, Krebs bei Jugendlichen mit Spätfolgen 
oder Palliativpatienten in der Transition erfasst. Ge-
rade Letztere müssen wegen des Alters immer öfter 
noch in die Erwachsenenmedizin wechseln. Dazu ge-
hört auch die Finanzierung von Transitionsmassnah-
men, die im besten Fall kostenneutral sein werden, da 
damit Spätschäden und höhere Kosten in der Lang-
zeitpflege verringert oder aufgeschoben, wenn nicht 
gar eingespart werden.

Betrachten wir nun schwerpunktmässig die kli-
nisch besonders relevanten Inhalte einer transitions-
medizinischen Betreuung bei erwachsenen Mehrfach-
behinderten näher:

Epileptologie und begleitende 
Fragestellungen
Ungefähr 38 -50% der Patienten mit Mehrfachbehin-
derungen haben Epilepsie, die diagnostiziert und ein-
gestellt wurde2). Bei der Transition ist der direkte In-
formationsfluss zwischen Neuropädiater und Nach-
sorger besonders zentral. Es gilt, die Medikation, die 
Aktivität der Epilepsie und auch die Nachsorge (EEG, 

Abbildung 1:	 Schweizer Transitionsprozess analog Berliner Transitionsprogramm1).
MZEB – Medizinische Zentren für Erwachsene mit Behinderung.
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die IV unterliegt, wenn auch grundsätzlich in vielem 
vorgegeben, oft einem langwierigen Bewilligungsver-
fahren, was eine Versorgung Mehrfachbehinderter zu-
sätzlich erschwert. Eine restriktivere Bewilligungspra-
xis kann sich im Transitionsalter besonders negativ 
auswirken, wenn langwierige, administrative Abklärun-
gen die optimale Versorgung für den Antritt z.B. einer 
geschützten Lehre verzögern. Damit sind Angehörige, 
Beistände und niedergelassene Ärzte mit der ambu-
lanten Nachsorge klar überfordert. Hier versagt oft 
der Grundsatz der Förderung der Integration – beson-
ders in eine geschützte Erwerbsfähigkeit – und das 
System führt unweigerlich zur Benachteiligung von 
Menschen mit Mehrfachbehinderung.

Ein wichtiger Aspekt bei der Erfassung des Be-
darfs und der Anspruchsbeurteilung bei der Verord-
nung und Genehmigung von Hilfsmitteln ist oft auch 
eine weit divergierende Haltung der Betroffenen und 
dem Umfeld, der ärztlichen Einschätzung, der fachli-
chen Stellungnahme der IV und/oder letztlich der wirt-
schaftlichen Entscheidung des Kostenträgers. Abge-
sehen davon, dass die Kosten für Hilfsmittel nur ei-
nen sehr kleinen Teil vom Gesamtbudgets der IV 
ausmachen, sollte eine bessere Abstimmung zwischen 
den Beteiligten ausschliessen, dass vom Arzt nach 
seiner Erfahrung lege artis verordnete Massnahmen 
nach breiter interdisziplinärer Abwägung, nicht nach-
träglich vom Kostenträger am Schreibtisch nach Be-
lieben reduziert oder gar abgelehnt werden können.

Neurogene Schluckstörungen und Ernährung
Bei Menschen mit Mehrfachbehinderung findet sich 
bei genauerer Hinsicht ein grosser Prozentsatz von 
mehrheitlich schon seit frühem Kindesalter erstaun-
lich gut kompensierten Störungen des Schluckaktes4). 
Dies kann die orale Phase (Schluckapraxie, Störun-
gen der Zungenmotilität u.a.m.), häufiger die aborale 
Phase betreffen (Schlucken im dystonen Muster, Pe-
netration von Flüssigkeits- und/oder Nahrungsantei-
len im Bereich der Epiglottis, bis hin zur Aspiration). 
Dies erfordert diagnostische Abklärungen der Dy-
sphagie und Therapieempfehlungen, besonders dann, 
wenn sich Dekompensationszeichen anbahnen. Eine 
klinisch-logopädische Evaluation mit Ableitung sinn-
voller Verfahren im Wohnheimalltag und Beurteilung 
nach Möglichkeit «vor Ort» sollte stets, einer im Ein-
zelfall dann weiter abzuwägenden Fieberendoskopie 
oder allenfalls einer Schluck-Kinematographie, vor-
angestellt werden. In praxi werden derartige Abklä-
rungen durchgeführt, um die Indikation zu einer 
PEG-Anlage besser einzugrenzen. Massgebend blei-
ben aber klar durchgemachte antibiotikapflichtige As-
pirationen. Wir sehen uns zunehmend häufiger mit 
dem Phänomen konfrontiert, dass Institutionen Auf-
nahmebedingungen an eine PEG- Einlage knüpfen, 
mit dem Hinweis auf das zu erfüllende «Sicherheits-
konzept». Hier gilt es, objektiv anhand der Untersu-
chungsresultate zu beraten, wenn seit Jahren kom-
pensierte Verhältnisse vorliegen, die eine solche 
Massnahme nicht erfordern. Eine ressourcenbedingt 
eingeschränkte Langzeitbetreuung erfordert andere 
Lösungsansätze, wie die der Beantragung und Durch-
setzung von zusätzlichen Pflegeressourcen in den 

rapie oder von begleiteten Transporten zur Therapie 
– gerade bei sonst freien Fussgängern).

Neuroorthopädie
Patienten mit neuromotorischen Entwicklungsstörun-
gen sind ab dem frühen Kindesalter in ein engmaschi-
ges therapeutisches und diagnostisches Monitoring 
eingebunden (Skoliosekontrollen, Hip-Survey) und 
werden individuell bei ersichtlicher Progressionsdy-
namik den entsprechenden Abklärungen und einer Be-
ratung zugeführt. Bei Extremitäteneingriffen wird nach 
Möglichkeiten die Multilevel- Chirurgie eingesetzt, um 
beim jungen Patienten die Zahl der notwendigen Ein-
griffe möglichst zu konzentrieren und die Belastung 
durch die OP zu minimieren3). Teilweise ziehen sich 
diese Eingriffe bezüglich Zeitpunkt und Abschluss 
noch über die eigentliche Transitionsphase hinaus. Sie 
bedingen sowohl im Kindes,- wie auch später im jun-
gen Erwachsenenalter, meist einer unmittelbar an-
schliessenden Neurorehabilitation. Der Focus liegt auf 
der Erarbeitung der weiter möglichen Lokomotions-
kompetenz und Angewöhnung an erforderliche Hilfs-
mittel, wie Gehtraining am Posterior Walker, Rollator 
und intensiviertes Laufbandtraining. 

Idealerweise werden die neuroorthopädischen Vi-
siten und die Nachsorgeplanung an einer spezifisch 
darauf ausgerichteten Institution durchgeführt (Rönt-
gen vor Ort, integrative Visiten im Rahmen der Lang-
zeitnachsorge, Einbezug des Orthopädisten und fach- 
therapeutische Konsilien). Gerade hier zeigt sich ein 
grosser Bedarf an regional/ dezentral vermittelbarer 
Leistungen, um bei Betroffenen und Therapeuten so-
wie Angehörigen einen hohen transport-logistischen 
Aufwand zu begrenzen. Neuroorthopädische Konsili-
arvisiten finden daher schon seit langem vielerorts re-
gional in den grösseren Wohnheimen mit Zusammen-
zug der dazu notwendigen «Caregivers» regelmässig 
1-2x jährlich statt. Sie bleiben zentrale Schnittstellen 
bei der laufenden orthopädistischen Hilfsmittelver-
sorgung. Eine spezielle und frühe Kooperation findet 
im Adultbereich kontinuierlich bei der Indikationsstel-
lung und präoperativen Abklärung von spastikbeding-
ten Einschränkungen der Gehfähigkeit statt (3D -Gan-
ganalytik und Kinematographie ohne und unter dem 
Einfluss von Botulinumtoxin zur Vorhersage eines er-
zielbaren und funktionell gesichert gewinnbringenden 
Operationsresultates). Die Diskussion pflegerisch in-
dizierter Operationen ist bei Schwerstbetroffenen 
ebenso Gegenstand einer interdisziplinären NOK (neu-
roorthopädischen Konsiliar)-Visite.

Hilfsmittelversorgung
Durch den Wechsel in das Erwachsenenalter ändern 
sich bei Betroffenen, die berufstätig werden können, 
oft die Voraussetzungen für den Anspruch auf Hilfs-
mittel. Wer nicht erwerbstätig werden kann, landet 
sehr oft in einer Minimalsituation (Basisrente) in der 
er/sie vergleichsweise eine halbe AHV Rente bezieht 
und die Krankenversicherer per se, aufgrund der 
KVG-gegebenen Trennung Hilfsmittel von Heilmitteln, 
viele der zusätzlich notwendigen Hilfsmittel nicht zah-
len (Hydraulikstuhl zusätzlich zum Rollstuhl, Orthesen 
bei Rollstuhlpflichtigen e.a.). Die Zahlungspflicht durch 
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Osteoporose
Immobilisation und auch Langzeitmedikationen (An-
tiepileptika) sind einer der hauptsächlichen Gründe 
für eine schon im Jugendalter einsetzende Negativbi-
lanz des Knochenstoffwechsels. Die Bedeutung die-
ser Problematik wurde 2013 von einer Arbeitsgruppe 
der SAGB (ehemals Schweizerische Arbeitsgemein-
schaft von Ärzten für Menschen mit geistiger oder 
mehrfacher Behinderung, jetzt Schweizerische Gesell-
schaft für Gesundheit bei Menschen mit intellektuel-
len Entwicklungsstörungen SGGIE) aufgegriffen. In 
Zusammenarbeit mit Osteologen/Endokrinologen 
(Prof. Marius Kränzlin, Basel) wurden Empfehlungen 
zur Prophylaxe, Therapie und Diagnostik bei Menschen 
mit Mehrfachbehinderung verfasst6). So ist z.B. noch 
zu wenig bekannt, dass selbst frei fussgehende männ-
liche erwachsene Behinderte unter AED in 50% einen 
zu tiefen Vitamin D Spiegel zeigen. Bei schwerer mo-
torisch eingeschränkten Menschen finden wir bei etwa 
75% einen relevanten Vitamin D-Mangel. Deswegen 
gehören diese Laborparameter zum Standartproze-
dere einer Transition.

Psychiatrie und agogische Begleitung
Neuro-psychiatrische Probleme werden bei der Tran-
sition erfasst, Medikationen übernommen, zumeist 
erfolgt bereits eine verhaltensorientierte Betreuung. 
Patienten mit z.B. ADHS oder Impulskontrollstörun-
gen werden im Erwachsenenalter häufig zu Problem-
fällen, da sie für das neue Umfeld ungewohnt sind. Es 
entstehen Diskussionen über das langfristig optimale 
Vorgehen. Hinzu kommt, dass etwa 40% der Patien-
ten Doppeldiagnosen aufweisen7). Es bestehen viele 
organisatorische, konzeptionelle und auch fachliche 
Barrieren im Bereich der Erwachsenenpsychiatrie mit 
erheblichen Folgen bezüglich Qualität der Versorgung. 
Unter anderem fallen hier exzessive Verordnungen 
von Psychopharmaka auf.

Neben einem oft nicht ausreichenden Angebot an 
Fachärzten für Psychiatrie, treffen Behinderte auf eine 
Situation, die manchmal von wenig Interesse, vor al-
lem aber auch fehlender Erfahrung bei komplexen Dia- 
gnosen geprägt ist (Zeit, Vergütungslimit etc.). Es ist 
notwendig, regional mehr zielgruppenspezifische An-
gebote im ambulanten und im stationären Bereich zu 
schaffen.8)

Standortbestimmungen bezüglich 
weiterführender schulischer/beruflicher 
Optionen
Ausgangssituation
In der Beratung Mehrfachbehinderter ist festzustel-
len, dass eher einer einfachen Analogie gefolgt wird: 
Wer lesen, schreiben und rechnen kann, bekommt z.B. 
eine KV-Ausbildung angeboten, auch wenn er u.U. eher 
Tierpfleger oder Sozialarbeiter werden wollte oder gar 
eine selbstständige Tätigkeit ausüben könnte.

Anspruch auf pflegerische Betreuung während ei-
ner Ausbildung stellt designierte Ausbildungsplätze 
immer dann vor besondere Herausforderungen, wenn 
nicht das «übliche Angebot» eines geschützten Ar-
beits- oder Ausbildungsplatzes mit Agogen anbietbar 

Wohnheimen – sei es manchmal sogar auch auf dem 
juristischen Weg.

Zahnmedizin
Zahnarztkontrollen sollten im Sinne von Jahreskon- 
trollen grundsätzlich bei erhöhter Gefahr von Zahn-
steinbildung und Karies prophylaktisch erfolgen. Sie 
stellen oftmals ein logistisches Problem dar aufgrund 
der damit verbundenen Notwendigkeit von Kurznar-
kosen, so dass auf eine Kooperation mit einem Zen- 
trumsspital oder regionalen Interventionszentrum 
(Gruppenpraxis mit Anästhesieoption) in vielen Fällen 
zurückgegriffen wird.

Neurogene Blasen- und 
Darmentleerungsstörung, Gynäkologie
Bei in Wohnheimen untergebrachten, motorisch 
schwerst eingeschränkten Patienten (Cerebralpare-
sen mit einem GMFCS Level IV und V) ist die Immo-
bilität ein zentraler Faktor für eine oft ausgeprägte 
Obstipation. Diese manifestiert sich häufig als para-
doxale Diarrhoe und erfordert in erster Linie eine op-
timierte Trinkbilanz sowie den regelmässigen suppor-
tiven Einsatz von Laxantien, wobei nicht vergärende, 
quellende Lactulosen wie z.b. Movicol® in einer nie-
derdosierten Dauertherapie und in einigen Fällen 
X-Prep® oder Practo-Clyss® im Rahmen eines festge-
legten Defäkationsschemas zum Einsatz gelangen. In 
der Regel übernehmen die Krankenkassen die not-
wendigen Dauerverordnungen unproblematisch. Bei 
der Urininkontinenzversorgung erfolgt nach jährlicher 
Verordnung eine nach Inkontinenzgrad I-III abgestufte 
Entschädigung. Im Rahmen der Transition ist die ge-
naue Erfassung dieser Situation mit Pflegenden und 
Eltern daher wichtig. Viele Patienten haben eine neu-
rogene imperative Harnblase meist ohne Retentions-
fähigkeit mit vollständiger Windelmiktion5). Ein Inkon-
tinenztraining ist in einigen Fällen im Wohnheim 
manchmal möglich, jedoch mit viel Zeitaufwand und 
pflegerischen Ressourcen verbunden und hängt mass-
geblich von kognitiven Voraussetzungen des Patien-
ten ab. Eine urologische Beratung ist erweitert mit so-
nographischer Standortbestimmung und vor allem 
ausführlichem Aufklärungsgespräch mit den Caregi-
vern immer hilfreich. Harnwegsinfekte können auf 
Restharnbildung bei Blasendysfunktion hinweisen und 
bedürfen dann je nach Situation einer Abklärung (Cys-
tomanometrie) und spezifischer Medikationen. MMC 
– Patienten werden im Kindesalter bereits urologisch 
in ein entsprechendes Setting eingebunden, somit ist 
der fachärztliche Informationstransfer bei der Tran-
sition gewährleistet. Die weitere Anbindung an einen 
neuro-urologischen Konsiliardienst ist sicher indi- 
ziert.

Auch die regelmässige gynäkologische Beratung 
sollte bei der Transition bedacht werden, und in Ab-
sprache mit dem Hausarzt, eine dafür geeignete Fach-
person im regionalen Umfeld des Wohnheims gesucht 
werden. Fragen zur Antikonzeption und auch der In-
teraktion mit Antiepileptika treten im Rahmen der Er-
wachsenensprechstunde regelmässig auf.
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Das ganze System muss dazulernen: Gerade im 
speziellen Bereich der neuromusklären Erkrankungen 
wird ein Jugendlicher in einer Spezialschule und dem 
Kinderspital laufend und mit viel Aufmerksamkeit be-
obachtet. So sehen in einer Schule oder Einrichtung 
betreuende Physiotherapeuten kleine Veränderungen 
in der Haltung oder Handlungsbedarf bei Hilfsmitteln 
sofort, während in einer Tagesstätte oder bei späte-
rer Unterbringung in Institutionen dieser fast tägliche 
Review oder Kontrollblick teils zu kurz kommt. Hier 
braucht es eine häufigere Überprüfung durch Physio-
therapeuten ggf. gemeinsam mit Arzt und/oder 
Orthopädist.

Analog ist im täglichen Betrieb und der Betreuung 
von psychiatrischen Patienten durch Agogen oder 
FABE in Tagesstätten zwar eine motorische Unruhe 
leicht erkennbar – eine Verschlechterung einer para-
noiden Schizophrenie oder einer Depression schon 
weniger gut erkennbar. Der Ausweg kann nur in einer 
verbesserten Verfügbarkeit von ärztlichen und thera-
peutischen Ressourcen liegen. Diese Kommunikation 
zwischen den «Beteiligten» kennt aber heute keine 
spezielle, resp. eine meist ungenügend tariflich abge-
bildete Vergütung.

Versicherungs-und Sozialmedizinisches
Abschliessende Bemerkungen zum 
vorgegebenen Systemwechsel bei Transition
Bei den Autoren und vielen weiteren mit der Thema-
tik vertrauten Spezialärzten besteht der Eindruck, 
dass sich die staatlichen und privatwirtschaftlichen 
Kostenträger schwer tun mit dem Stellenwert der 
Transition und der Bewertung mittelfristiger und lang-
fristiger Kosten-Nutzen-Faktoren. So fehlen nach dem 
Wissensstand der Autoren weitgehend eine Langzeit-
kosten-Evaluation und die dazugehörige Strategie. An-
ders ist nicht zu erklären, dass regelmässig verord-
nete medizinische Massnahmen oder zwingende Hilfs-
mittelfinanzierungen im Erwachsenenalter abgelehnt 
werden (wie z.B. Unterschenkelorthesen Nicht – Geh-
fähiger!), ohne dass Langzeitfolgen, obwohl bereits 
erkannt und fachärztlich festgehalten, adäquat be-
rücksichtigt werden.

Der Versorgung durch die Invalidenversicherung 
liegt bei Kindern und Jugendlichen mit Geburtsgebre-
chen ebenso wie bei Erwachsenen im höheren Lebens-
alter mit Funktionseinschränkungen das Prinzip des 
«Enabling» zugrunde. Der jugendliche Betroffene soll 
durch Erziehung und Ausbildung sowie geeignete me-
dizinische und therapeutische Massnahmen befähigt 
werden, einen Beruf zu ergreifen – ggf. auch in einer 
geeigneten Einrichtung. Konkret soll die IV durch Ein-
gliederungsmassnahmen invaliden Versicherten er-
möglichen, ihre Existenz ganz oder teilweise selbstän-
dig zu sichern. Andernfalls wird mit Teil- oder Vollren-
ten unterstützt.

Dem steht bei einer anfangs grosszügigen Aus-
stattung mit Ressourcen und medizinischen Massnah-
men bis zum 18. Lebensjahr ein oft undeutliches Sze-
nario in Bezug auf die reale Lebenssituation im Er-
wachsenenalter gegenüber. Kurz – für Kinder und 

ist, respektive nur ungenügend vorliegt. So kann eine 
Ausbildung einer Person mit Spina bifida einfacher er-
folgen, da diese mit der eigenen Versorgung vertraut 
ist, als ein mehrfachbehinderter Patient mit CP. Die-
ser benötigt mehrmals täglich eine Versorgung durch 
die Pflege, sei es auch nur bei der Nahrungsaufnahme, 
kann aber durchaus noch eine geschützte Ausbildung 
bewältigen.

Ressourcenproblematik
Was an spezialisierten Abteilungen in Schwerpunkt-/
Unispitälern möglich ist, sieht ausserregional ganz an-
ders aus – mit der Folge einer begrenzten Verfügbar-
keit und damit verbunden hohem Aufwand für Orga-
nisation und Betreuung.

Geht es um die Unterbringung in geeigneten Ta-
gesstätten oder in einem Heim, hat die Schweiz eine 
hohe Vielfalt an Angeboten, vor allem bereitgestellt 
durch gemeinnützige Vereine und Stiftungen. Das An-
gebot ist jedoch mehr von der Einschätzung und per-
sonellen Ressourcen der Anbieter bestimmt und von 
restriktiv gehandhabten budgetären Ansätzen der öf-
fentlichen und privaten Kostenträger als vom wirkli-
chen Bedarf. So kommt es bei jungen Erwachsenen 
mit ADHS in Kombination mit Autismus oft zu krisen-
haft belastenden Situationen, wo nach überfordertem 
familiären Umfeld letztlich auch zu wenig spezifizierte 
Betreuungseinrichtungen an ihre Grenzen stossen. 
Gerade in dieser Patientengruppe ist eine medikamen-
töse «Ruhigstellung» sicher nicht die ultima ratio.

Was ist von Seiten der Betreuer oder mit dem, den 
Transitionsprozess begleitenden, Facharzt nun zu tun? 
Zunächst muss die Epikrise mit relevanten Befunden 
vollständig und in elektronisch weiter erfassbarer 
Form optimiert vorliegen, um eine zügige Einarbeitung 
in den Fall überhaupt erst zu ermöglichen. Diese In-
formationen müssen redundant an alle Beteiligten ver-
teilt werden. Dies können am besten Fallmanager mit 
institutionsnaher Kontinuität ermöglichen.

Häufig sind im Bereich von Institutionen die ago-
gisch ausgebildeten Bezugspersonen oder Fachper-
sonen Betreuung (FABE) als Bezugspersonen vorhan-
den. Die rasche Verfügbarkeit eines medizinischen 
Dienstes oder Heimarztes ist nicht überall immer ge-
geben. Ein Agoge oder FABE ist jedoch trotz Weiter-
qualifikation selten genügend befähigt, umfassende 
medizinische Befunde vor Ort zu erheben.

Eine bei den Betroffenen sehr oft vorliegende un-
zulängliche Anpassung an die neue Umgebung über-
fordert – gerade beim Institutionswechsel – den Pa-
tienten und auch die Betreuer.

Lösungsansätze
Entscheidend für einen erfolgreichen Transfer und den 
Start einer effektiven Langzeitbetreuung ist die mul-
tidisziplinäre Zusammenarbeit zwischen den Beteilig-
ten aus der Pädiatrie und der Erwachsenenmedizin. 
Dies mit Einbezug des Umfeldes, wie Eltern, bisherige 
Therapeuten und Fachärzten.
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Jugendliche wird «alles» unternommen während der 
Mehrfachbehinderte oder psychisch stark einge-
schränkte Erwachsene häufig nur noch Basisleistun-
gen erhält, wenn er nicht in ein produktives Erwerbs-
leben eintritt. Ein Betroffener mit CP landet so u.U., 
wenn er nicht erwerbstätig wird, in einer später klei-
nen basalen IV-Rente mit Zusatzleistungen. Ab dem 
18. Lebensjahr sieht er/sie sich nun wesentlich den 
wirtschaftlichen Bewertungen der Krankenversiche-
rer, begrenzten Mitteln der Kantone und Einsparungs-
forderungen der Politik gegenüber. Das KVG bietet die 
Grundlage für die Gewährung von Massnahmen – ein 
KVG, das neben ökonomischen Zwängen auch bei der 
Zulassung von Heilmitteln oder gerade Langzeit-The-
rapien um jeden Zentimeter Boden kämpft und ange-
zeigte Behandlungen u.U. erst nach Jahren und end-
losen Rechtsstreitigkeiten.

Hier braucht es einen Systemwechsel. Die Gesund-
heitsstrategie 2020-2030 der Schweiz9) weist aus: 
«Die Strategie orientiert sich am Bedarf der Menschen 
und an ihren Vorstellungen von einem gesunden Leben 
sowie einer guten Versorgung.» Dies beinhaltet impli-
zit den Vorrang der Lebensqualität und besonders 
auch die Nachhaltigkeit für Menschen mit Funktions-
einschränkungen. Zugleich wird jedoch die wirtschaft-
liche Machbarkeit in den Vordergrund gestellt, im Falle 
der Mehrfachbehinderungen und psychischen Erkran-
kungen, wie oben dargestellt, oftmals ohne hinrei-
chende Untersuchung der Langzeit-Prognose und 
Kosten.

In der Realität basiert ein grosser Teil der Versor-
gung im Erwachsenenalter auf Beiträgen und Unter-
stützung durch Vereine, Stiftungen und Kirchen oder 
anderen Trägern, die regelmässig um Förderbeiträge 
kämpfen müssen. Der Anspruch des Bundes an die 
Kostenträger wird hier- obwohl gesetzlich verankert 
– im Alltag oftmals nicht adäquat umgesetzt.

Ein Systemwechsel erfordert ein Umdenken: An-
stelle des Anspruchs der höchstmöglichen Erwerbs-
fähigkeit der Betroffenen und einer damit verbunde-
nen möglichen Herabstufung ihres Werts für das Ge-
meinwesen, müssen eine gute Lebensqualität und 
Massnahmen zur verbesserten Inklusion treten.

Damit ein klar definierter Transitionsprozess als 
Standard in der Schweiz entstehen kann, braucht es 
zur unterstützenden Strukturanpassung zwingend den 
Gesetzgeber.
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Grapefruit-
Aroma:
• dezent
• erfrischend
• leicht süsslich

Orangen-
Aroma:
• fruchtig
• frisch
• belebend
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