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Die Welt wird auf den Kopf gestellt: 
Wie Eltern von Kindern mit Spina 
Bifida die Transition erleben
Eine qualitative Studie
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1 Spina Bifida Zentrum, Universitätskinderspital Zürich, Schweiz
2 Careum Fachhochschule Gesundheit, Zürich, Schweiz

Zusammenfassung: Hintergrund: Das Erwachsenwerden des Kindes mit Spina bifida (SB) erfordert die Transition von der 
kindzentrierten in die erwachsenenorientierte Gesundheitsversorgung. Der Transitionsprozess (TP) verlangt Anpassungen der 
elterlichen Rolle, wobei Gesundheitsfachpersonen in der Begleitung der Familien eine zentrale Rolle einnehmen. Unklar ist, 
wie die Eltern den TP in Zeiten komplexer Veränderungen erleben und welcher Unterstützungsbedarf sich daraus ergibt. 
Ziel: Die Erfahrungen von Eltern in verschiedenen Phasen des TP zu verstehen und daraus Unterstützungsmaßnahmen abzu-
leiten. Methode: In dieser qualitativen Studie wurden mittels halbstrukturierten, leitfadengestützten Interviews die Erfahrun-
gen von Eltern mit Kind mit SB vor und während des TP sowie nach dem Transfer eruiert. Die Analyse der zehn Interviews er-
folgte durch offene und axiale Kodierung in Anlehnung an die Grounded Theory nach Strauss & Corbin (1996). Ergebnisse: Der 
TP ist im Kontext der Gesundheit, der Schule und der Familie zu betrachten. Die Eltern erleben den TP als ein Kontinuum der 
Neu orientierung. Dieses ist von ambivalenten Gefühlen geprägt. So möchten die Eltern zwar Verantwortung abgeben, ihr Kind 
aber gleichzeitig weiterhin umfassend schützen. Schlussfolgerungen: Gesundheitsfachpersonen sollten das Ausmaß der Ver-
änderung durch den TP und die ambivalenten Gefühle der Eltern anerkennen und sie im Umgang damit unterstützen. Kontinu-
ierliche Begleitung, Koordination und Information durch Advanced Practice Fachpersonen stärken Eltern im TP und sind für 
deren Sicherheitsgefühl von zentraler Bedeutung.

Schlüsselwörter: Qualitativ, Eltern, Transition, Spina bifida, Erfahrung

The world is turned upside down: How parents of children with spina bifida experience transition. A qualitative study

Abstract: Background: The coming of age of a child with spina bifida (SB) requires the transition from child-centred to adult-
centred health care. This transition process (TP) calls for adjustments to the parental role, while health professionals assume 
a central position in accompanying the families. It is unclear how parents experience the TP in times of complex change and 
what support needs arise in the process. Aim: To understand the experiences of parents at different stages of the TP and derive 
the resulting support needs. Method: The qualitative study used semi-structured, guided interviews to explore the experiences 
of parents with a child with spina bifida before and during the transition process as well as after the transfer. The ten inter-
views were analysed using open and axial coding based on grounded theory according to Strauss & Corbin (1996). Results: The 
TP must be considered in the context of health as well as school and family. Parents experience the TP on a continuum of re-
orientation. This is accompanied by ambivalent feelings caused by the conflicting impulses of giving up responsibility and 
protecting their child. Conclusions: Health professionals should recognize the extent of change associated with the TP as well 
as parents' ambivalent feelings and support them accordingly. Continuous support, coordination and information by advanced 
professionals are important for parents' sense of security.

Keywords: Qualitative, Parents, Transition, Spina bifida, Experience

Einleitung

Spina bifida (SB) ist eine komplexe kongenitale Fehlbil-
dung und zählt in der Schweiz mit einer Prävalenz von ein 
bis zwei Kinder auf 10000 Neugeborene zu den seltenen 
Krankheiten (Poretti et al., 2008). Der fehlende Verschluss 
des Neuralrohrs während der dritten und vierten Schwan-
gerschaftswoche kann in der Folge zu vielfältigen neurolo-

gischen Beeinträchtigungen führen, wie neurogene  Blasen- 
und Darmfunktionsstörung, Einschränkung in Motorik und 
Sensibilität sowie zu kognitiver Beeinträchtigung (Copp 
et al., 2015). Fortschritte in der Medizin und engmaschige 
interdisziplinäre Kontrollen und Maßnahmen haben die 
Lebenserwartung der Betroffenen deutlich verbessert (Ad-
zick et al., 2011). Heute erreichen 85 % der Menschen mit 
SB das Erwachsenenalter (Fremion et al., 2018), während 
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in den 1980er-Jahren nur rund 65 % 16 Jahre alt wurden 
(Davis et al., 2005). Durch diese Zunahme von Erwachse-
nen mit SB gewinnt die Transition an Bedeutung (Ström-
fors et al., 2017).

Transition ist definiert als ein zielgerichteter, geplanter 
Übergangsprozess von chronisch kranken Jugendlichen von 
kindzentrierten zu erwachsenenorientierten Gesundheits-
institutionen mit dem Ziel, die lebenslange Gesundheits-
versorgung zu optimieren und die Autonomie zu fördern 
(Blum et al., 1993). In Abgrenzung zur Transition als mehr-
jähriger Prozess beschreibt der Begriff Transfer ein einzel-
nes Ereignis des personellen und/oder örtlichen Wechsels 
in die Erwachsenenmedizin (Rutishauser et al., 2014). Die 
nachfolgende Darstellung, Abbildung 1, stellt vereinfacht 
den Transitionsprozess und den Transfer vom Universitäts-
kinderspital Zürich in die Erwachsenenversorgung dar.

Der Transitionsprozess (TP) fällt in eine Zeit, in der sich 
Jugendliche mit den physischen Veränderungen der Pu-
bertät auseinandersetzen müssen und im Rahmen der Ent-
wicklungsaufgaben zum Erwachsenwerden zunehmend 
Autonomie und selbstständiges Entscheiden erwartet wer-
den. Jugendliche nehmen die Transition oft als ein von Ver-
lust geprägten Prozess wahr, da durch die langjährige Be-
handlung im pädiatrischen Setting eine vertrauensvolle 
Beziehung zu den Fachpersonen entstanden ist (Lugasi et 
al., 2010). Gemäß Heath et al. (2017) stellen eine fehlen-
de  Übergangsversorgung und der große Unterschied zwi-
schen  pädiatrischen und erwachsenen Diensten Hinder-
nisse beim Transfer dar. Murkherjee (2007) hält fest, dass 
lediglich 47 % der Jugendlichen erfolgreich in Fachkliniken 
für Erwachsene transferiert und nahtlos weiterbetreut wer-
den können. Der missglückte TP kann zu Komplikationen 
führen wie zum Beispiel zur Schädigung der Haut durch 
mangelhafte Hautpflege oder fehlendem Monitoring.

Das mag daran liegen, dass Jugendliche mit einer Be-
hinderung oft größere Schwierigkeiten zeigen, die Ent-
wicklungsaufgaben des Erwachsenwerdens zu bewältigen 

als gesunde Gleichaltrige (Yeo & Sawyer, 2005). So weisen 
Jugendliche mit SB häufig eine Verzögerung der Entwick-
lung von zwei bis fünf Jahren auf, welche bis ins junge Er-
wachsenenalter bestehen bleibt und ihre Selbstfürsorge 
beeinflusst (Sawin et al., 2021). Zudem zeigen sie meist 
Schwächen im visuell-räumlichen Denken, in der Infor-
mationsverarbeitung und eine geringe Gedächtnisspanne 
(Burmeister et al., 2005). Die Entwicklung der Selbstfür-
sorge und das Erlernen von Fertigkeiten ist daher ein kom-
plexer Prozess für Menschen mit SB (Sawin et al., 2021). 
Die beschriebenen Schwächen beeinflussen die Selbstor-
ganisation und -strukturierung sowie das Zeitempfinden 
(Blume-Werry, 2012) und könnten erklären, weshalb das 
Gelingen des Transfers erschwert ist. Meistens überneh-
men die Eltern einen erheblichen Teil der Pflege und Be-
treuung ihrer erwachsenen Kinder (Rofail et al., 2013), 
weshalb die Verantwortung bestehen bleibt (Yamaguchi et 
al., 2019). So berichten Rofail et al. (2013), dass im Alter 
von 30 Jahren rund ein Drittel der Personen mit SB unab-
hängig ist, ein Drittel beratende Unterstützung und gele-
gentlich Hilfe benötigt und ein Drittel routinemäßig Hilfe 
in der täglichen Pflege in Anspruch nimmt.

Wright et al. (2021) verstehen die Familie als Einheit, 
welche sich durch Bindungen und einem Zugehörigkeits-
gefühl einschließlich Verpflichtungen kennzeichnet. Die 
Familie übernimmt Fürsorgefunktionen wie Unterstützung 
im Selbstmanagement und Sozialisation. Bei Jugendlichen 
mit SB sind die Eltern gefordert, die wachsende Unabhän-
gigkeit ihres Kindes zu unterstützen und zu ermutigen, 
 Expert_in der eigenen Gesundheit zu werden. Im TP kann 
das Familiensystem durch vielfältige, z. B. pubertätsbedin-
gte, Herausforderungen aus dem Gleichgewicht geraten 
und häufig bedürfen Eltern und Jugendliche Unterstützung 
von Fachpersonen, z. B. wo und wie Verantwortungsüber-
gabe möglich ist (Heath et al., 2017). Es ist bedeutsam zu 
erfahren, wie die Familie den TP erlebt und was ihr hilft, 
die Balance im System wieder herzustellen.

Fragestellung

Die Eltern haben ihren bisherigen Alltag auf ihr Kind mit 
SB ausgerichtet und übernehmen oft weiterhin einen Teil 
der Pflege und Betreuung des erwachsenen Kindes. Es ist 
daher relevant, ihre Bedürfnisse im TP zu erfahren, mit 
dem Ziel, sie durch gezielte pflegerische Interventionen zu 
unterstützen. Die leitende Frage war:

Wie erleben Eltern von Jugendlichen mit SB den TP so-
wie die verlängerte Verantwortung für ihr Kind im Span-
nungsfeld zwischen Abhängigkeit und Selbstständigkeit 
und welchen Unterstützungsbedarf benennen sie?

Methode

Um mehr über die das Erleben der Eltern im TP zu erfah-
ren, wurde ein exploratives qualitatives Forschungsdesign 

Was ist zu dieser Thematik schon bekannt?
Die Transition in die Erwachsenenmedizin ist als langjähri-
ger Prozess relevant und eine Herausforderung für Eltern.

Welchen Erkenntniszugewinn leistet die Studie?
Eltern erleben Ambivalenz geprägt von Unsicherheit. Das 
elterliche Bedürfnis nach Kontinuität und Sicherheit kann 
mittels Advanced Practice Rollen gestärkt werden.

Transitionsprozess am 
Universitätskinderspital

Ankommensprozess in der 
Erwachseneninstitution

Transfer in die 
Erwachsenenversorgung

12 J 17 J – 20 J 25 J

Abbildung 1. Darstellung des Transitionsprozesses und Transfer.
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in Anlehnung an die Methode der Grounded Theory (GT) 
nach Strauss und Corbin (1996) gewählt. Die GT basiert 
auf der Theorie des symbolischen Interaktionismus und 
eignet sich für die Untersuchung sozialer Prozesse, die ein 
bestimmtes Ereignis, wie der TP, charakterisieren, der ge-
prägt ist von sich verändernden Beziehungen (Strübing, 
2014). Jedes Individuum misst Begebenheiten seine per-
sönliche Bedeutung bei (Equit & Hohage, 2016), weshalb 
sich diese Methode zur Analyse der Perspektive von El-
tern im TP eignet.

Setting

Diese Studie wurde im Rahmen einer Qualifikationsarbeit 
zum Erlangen des Master of Science in Pflege während 
15 Monaten von 2020 bis 2021 durchgeführt. Die Forsche-
rin arbeitet seit drei Jahren als Pflegeexpertin Advanced 
Practice Nurse (APN) SB an einem Spina Bifida Zentrum 
(SBZ) einer schweizerischen Universitätskinderklinik, an-
fänglich in der Rolle als Junior begleitet von einer Senior 
APN. In diesem SBZ werden jährlich über 200 Kinder mit 
SB ab Geburt bis zum Transfer interdisziplinär betreut und 
begleitet. Der Feldzugang ergab sich über das SBZ und die 
Elternvereinigung (EV).

Ein- und Ausschlusskriterien

Angefragt wurden in der Schweiz wohnhafte, deutschspre-
chende Eltern von Jugendlichen mit SB. Die Eltern befan-
den sich mit ihrem Kind am Anfang (Gruppe eins) oder mit-

ten im TP (Gruppe zwei). Zudem wurden Eltern gesucht, 
deren Kinder vom Universitätskinderspital in ein universi-
täres Zentrum für Paraplegie transferiert waren (Gruppe 
drei). Merkmale der teilnehmenden Eltern und ihrer Kinder 
bildet die Tabelle 1 ab.

Rekrutierung

Die Rekrutierung der Eltern fand vom 05.03.2020 bis 
zum  27.11.2020 statt und erfolgte über die Sprechstunde 
des SBZ und die EV. Im Sinne einer Gelegenheitsstichpro-
be wurden Eltern interviewt, die sich für die Teilnahme zur 
Verfügung stellten. Die Anfrage und mündliche wie schrift-
liche Information über die Studie erfolgten durch die EV, 
die  Pflegeexpertin APN Neurorehabilitation, Ärzt_innen 
des SBZ oder durch die Forscherin persönlich. Die Einwil-
ligungserklärung gaben die Eltern vor dem Interview ab. 
Der Rekrutierungsprozess und die Gruppen sind in Abbil-
dung 2 dargestellt.

Datenerhebung

Die leitfadenorientierten, halbstrukturierten Einzelinter-
views wurden von August 2020 bis Februar 2021 geführt. 
Der Leitfaden wurde im Rahmen des internen Master-
seminars reflektiert und mit einer Familie getestet ohne 
nachfolgende Anpassung. Dieses Interview wurde in den 
Analyseprozess einbezogen. Die Entscheidung über den 
Durchführungsort lag bei der teilnehmenden Person. So 
fanden sechs Interviews zuhause, zwei im Spital und zwei 

Tabelle 1. Merkmale zu den teilnehmenden Eltern und ihrer Kinder, wie Elternteil, Geschlecht und Alter des Kindes, Stand im Transitionsprozess & 
Familiensystem (N = 10)

Interviewpartner_In Geschlecht & 
 Alter des Kindes

Zugehörigkeit 
 Rekrutierungsgruppe

Transition und Transfer Familiensystem

Vater Sohn, 14 Jahre Gruppe 2 Erstkonfrontation mit Transition 
vor zwei  Jahren

Verheiratet, 3 Kinder, 
 betroffen: 1. Kind

Mutter Sohn, 12 Jahre Gruppe 1 Erstkonfrontation in letzter Sprechstunde 
vor Interview erfolgt

Verheiratet, 2 Kinder, 
 betroffen: 2. Kind

Mutter Sohn, 11 Jahre Gruppe 1 Erstkonfrontation in letzter Sprechstunde 
vor Interview erfolgt

Verheiratet, 1 Kind

Mutter Tochter, 15 Jahre Gruppe 2 Erstkonfrontation mit Transition 
vor zwei  Jahren

Verheiratet, 2 Kinder, 
 betroffen: 1. Kind

Mutter Sohn, 26 Jahre Gruppe 3 Transfer vor 11 Jahren Verheiratet, 3 Kinder, 
 betroffen: 3. Kind

Mutter Tochter, 12 Jahre Gruppe 1 Erstkonfrontation in letzter Sprechstunde 
vor Interview erfolgt

In Partnerschaft lebend, 
1 Kind

Mutter Sohn, 17 Jahre Gruppe 3 Transfer vor 3 Jahren Verheiratet, 2 Kinder, 
 betroffen: 2. Kind

Mutter Tochter 23 Jahre Gruppe 3 Transfer vor 5 Jahren Verheiratet, 3 Kinder, 
 betroffen: 1. Kind

Mutter Sohn, 20 Jahre Gruppe 3 Transfer vor 3 Jahren In Partnerschaft lebend, 
1 Kind

Mutter Tochter, 15 Jahre Gruppe 2 Erstkonfrontation mit Transition 
vor zwei  Jahren

Verheiratet, 3 Kinder, 
 betroffen: 1. Kind
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per Telefon statt. Die Interviews dauerten zwischen 45 
und 104 Minuten und lagen im Mittel bei 72.5 Minuten. 
Die Forscherin befragte die Eltern zum Erleben des TP, zu 
ihren Erwartungen und ihrem Unterstützungsbedarf.

Datenanalyse

Im Rahmen der wörtlichen Transkription erfolgten eine 
Pseudoanonymisierung und die Übersetzung der Interviews 
aus dem Dialekt in Standardsprache. Mit der Durchführung 
des ersten Interviews begann der iterative Analyseprozess 
der GT nach Strauss & Corbin (1996) mit dem offenen Ko-
dieren. Das Erfassen möglichst vieler unterschiedlicher und 
zentraler Konzepte stand dabei im Vordergrund. Mit dem 
Stellen von Fragen an die Daten, dem Vergleichen jedes 
 Ereignisses oder Handlungsmusters auf Unterschiede und 
Gemeinsamkeiten wurden induktive Kategorien herausge-

bildet. Das axiale Kodieren mit der Anwendung des paradig-
matischen Modells erlaubte das systematische Zerlegen der 
Daten und ein neues In-Beziehung-setzen. Zusammenhän-
ge und Unterschiede wurden benannt mit dem Ziel, ein pas-
sendes Konzept zu erhalten (Strauss & Corbin, 1996). Das 
Kodieren im Rahmen der Datenanalyse wurde durch das 
Computerprogramm MAXQDA 2020 unterstützt. Die Ana-
lysewerkstatt mit Mitstudierenden unter der Leitung einer 
Mentorin ermöglichte einen erweiterten und umfassen-
den Blick für das Forschungsmaterial zu gewinnen wie auch 
die  Kodierung zu diskutieren und die Glaubwürdigkeit der 
Ergebnisse zu  stärken. Die Forscherin traf sich regelmäßig 
mit ihrer Mentorin und Mitautorin, um das methodische 
Vorgehen und die Ergebnisse kritisch zu begutachten und zu 
diskutieren. Während des Analyseprozesses hielt die For-
scherin ihre Vorstellungen der Daten sowie Muster und Be-
ziehungen zwischen den Kategorien in einem Forschungsta-
gebuch fest.

Abbildung 2. Darstellung des Rekrutierungsprozesses.

Gruppe 1
Eltern von Jugendlichen zu 

Beginn des 
Transitionsprozesses

N = 5

Angefragt
N =  4

Zustimmung 
N = 4

Angefragt
N = 6

Zustimmung
N = 4

Angefragt
N =  5

Zustimmung
N = 3

Gruppe 2
Eltern von Jugendlichen mitten 

im Transitionsprozess

N = 9

Gruppe 3
Eltern von jungen Erwachsenen 

nach dem Transfer 
(retrospektiv)

N = 7

Zustimmung 
zurückgezogen

N = 1
(keine zeitliche 

Ressource)

Prüfung der Ein- und 
Ausschlusskriterien

Prüfung der Ein- und 
Ausschlusskriterien

Prüfung der Ein- und 
Ausschlusskriterien

Ausschluss
N = 1

Ausschluss
N = 3

Abbildung 3. Zentrales Phänomen: Im Kontinuum der Neuorientierung; eigene Darstellung des Phänomens zum Erleben des Transitionsprozesses.

Die Welt wird 
auf den Kopf 

gestellt:

Abschied nehmen 

Kontinuum der Neuorientierung
Familie  - Schule - Gesundheit

Wiedererlangen 
von Sicherheit:

Loslassen und 
Vertrauen

Ambivalenz

Sich und das 
Kind vorbereiten

Sich aus der 
Verantwortung 
nehmen

Sich mit 
verlängerter 
Verantwortlichkeit 
auseinandersetzen 
und diese 
annehmen
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Ergebnisse

Die Interviews der zehn Elternteile, neun Mütter und ein 
Vater, zeigen, dass mit dem anstehenden Transfer der Kin-
der in die Erwachseneninstitution für die Eltern ein Prozess 
beginnt, der als Kontinuum der Neuorientierung beschrieben 
werden kann und bis nach dem Transfer andauert. Dieses 
Kontinuum, in Abbildung 3 dargestellt, tangiert die Lebens-
bereiche Gesundheit, Schule und Familie, wobei in dieser 
Arbeit der Gesundheitsbereich fokussiert wird. Das Konti-
nuum der Neuorientierung wird ausgelöst durch die Kon-
frontation mit der Transition, wobei die Welt der Familie 
sprichwörtlich auf den Kopf gestellt wird und sie Abschied 
nehmen muss von Vertrautem. Diese Neuorientierung ist 
aufreibend für die Eltern und sie bewegen sich innerhalb 
des  Kontinuums zwischen sich und ihr Kind vorbereiten, 
sich aus der Verantwortung nehmen und sich mit der ver-
längerten Verantwortlichkeit auseinandersetzen und diese 
annehmen. Der familiäre Prozess im Kontinuum der Neu-
orientierung dient dem Wiedererlangen von Sicherheit, wo-
bei es um Loslassen und Vertrauen geht. Der TP ist geprägt 
von Ambivalenz, welche maßgebend für eine verlängerte 
Verantwortlichkeit der Eltern ist.

Kontinuum der Neuorientierung

Die Eltern erleben die Transition als ein Kontinuum der 
Neuorientierung. Am Ende steht das Wiedererlangen von 
Sicherheit, nachdem die Welt, wie sie den Eltern bisher 
bekannt war, auf den Kopf gestellt wurde. Eine Familie 
beschreibt den Einfluss, den der TP auf die drei stabilisie-
renden Lebensbereiche, Gesundheit, Schule und Familie, 
ihres Kindes hat, wie folgt:

„… Louisa hat wie drei Eckpfeiler. Eins ist die Schule, 
eins ist das Spital, es tönt ein bisschen verrückt, aber 
bei ihr ist das eben ein großer Anteil von ihrem Leben. 
Und eins ist die Familie. Und wir stehen jetzt in zwei 
Punkten − also bei der Schule, wie medizinisch vor ei-
ner Transition …“, was bedeutet, dass zwei Drittel von 
ihrem Leben auf den Kopf gestellt werden.“ (I:10)

Der Wechsel von der Schule in die Berufswelt sowie die 
Herausforderungen, die sich daraus ergeben, teilen sich 
alle Familien mit Kindern in diesem Alter. Die obige Aus-
sage verdeutlicht jedoch, dass die Veränderung im Lebens-
bereich Gesundheit für Familien mit einem Kind mit SB 
besonders komplex und anspruchsvoll ist.

Die Neuorientierung wird initiiert durch die Konfronta-
tion mit dem TP. Für die Eltern geht es um die Entschei-
dung, wo ihr Kind zukünftig die notwendige umfassende 
medizinische Behandlung und Unterstützung bekommt. 
Es stellen sich Fragen wie:

„Gehen wir nach X oder ans Y Spital mit unserem 
Kind? Wohin wollen wir? Und dann die Frage, wie viel 
kann unser Kind selber bestimmen, oder? Mit ihrem 

Naturell? Wo fühle ich mich wohl und sicher? Tran-
sitieren wir in die Nähe oder in die Institution weiter 
weg vom Wohnort, wo wir wissen, die Beratung rund-
herum steht und funktioniert?“ (I:10)

Diese Fragen werden von unterschiedlichen Faktoren be-
einflusst wie den Bedürfnissen des Kindes, dem Zugang zur 
kompetenten, medizinischen Betreuung und zu alltagsspe-
zifischen Beratungen sowie der Erreichbarkeit des Spitals. 
So äußern die meisten Eltern den Wunsch nach umfassen-
den Informationen und einer SB spezifischen Begleitung.

Im Kontinuum der Neuorientierung ist die Ambivalenz 
eine ständige Begleiterin. Sie zeigt sich in der Notwendig-
keit, aber auch dem Wunsch, Verantwortung abzugeben 
und der gleichzeitigen Sorge, ob das Kind der neuen Ver-
antwortung gewachsen ist. Die Eltern möchten ihrem Kind 
mehr Eigenverantwortung zusprechen, kennen aber die 
Schwierigkeiten, die es mit der Alltagsbewältigung hat wie 
z. B. das mangelnde Verständnis für die Wichtigkeit medi-
zinischer Maßnahmen oder die Unfähigkeit, diese konse-
quent umzusetzen.

Die Welt wird auf den Kopf gestellt

Der bevorstehende TP in die Erwachsenenmedizin stellt 
die bisherige Welt auf den Kopf. Mit diesem Wechsel sind 
Themen verbunden wie die Übergabe der Verantwortung 
für die Gesundheit von den Eltern zum Kind oder die Ge-
währleistung der sozialen Sicherheit mit dem Wechsel der 
Finanzierung von der Invalidenversicherung zur Kranken-
kasse. Die Konfrontation mit dem TP löst Angst aus. Eine 
Mutter beschreibt dies so: „Ich glaube Angst … Man ist sich 
so gewöhnt, so ist es hier. Und dann wird man so aus dem 
Nest gekippt.“ (I:3) Das Zitat zeigt eindrücklich, dass die 
Eltern die vertraute Welt nicht freiwillig verlassen.

Abschied nehmen
Über Jahre sind die Familien mit ihrem Kind im selben 
Spital und von denselben Fachpersonen betreut worden, 
wodurch ein verlässliches, vertrauensvolles und unterstüt-
zendes Netzwerk entstanden ist, wie eine Mutter rückbli-
ckend bestätigt: „Wir haben 18 Jahre die gleichen Leute 
gehabt. Darum haben wir uns immer gut begleitet gefühlt 
und abgeholt.“ (I:9) Die Ansprechpersonen waren klar und 
vertraut. Dies beschreibt eine Mutter wie folgt: „Wenn ich 
mit der Wundpflege etwas habe, ich meine, da mache ich 
ein Mail, eine WhatsApp, und es funktioniert.“ (I:10) Das 
Netzwerk zeichnet sich aus durch kurze, niederschwellige 
Kommunikationsformen, die zuverlässig funktionieren. 
Es ist für die Eltern noch unklar, ob zukünftige Unterstüt-
zung genauso gut gelingen wird.

Sich und das Kind vorbereiten
So versuchen die Eltern ihre Kinder auf gesundheitsbezo-
gene Themen zu sensibilisieren, weshalb sie frühzeitig um-
fassende Informationen wünschen. Beispielsweise: „(…) 
wenn der Urin etwas riecht oder so, wo ich dann einfach 
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sage, du schau mal, der riecht jetzt, der Urin, trink etwas 
mehr, katheterisiere einmal mehr oder desinfiziere deine 
Hände einmal mehr, oder nochmals zusätzlich bewuss-
ter  waschen oder so.“ (I:2) Sie lehren das Kind, körperli-
che  Symptome zu deuten, deren Bedeutung einzuschät-
zen und angemessen zu reagieren. Eine andere Strategie ist 
die versorgungsbezogene Vorbereitung durch das Aufzei-
gen der notwendigen lebenslangen Unterstützung wie: „Ich 
denke, du brauchst auf jeden Fall Assistenz. Das ist auch 
richtig so. Du hast ein Anrecht darauf, gell, du musst nicht 
meinen, du bist hier die Bittstellerin. Das bist du nicht.“ 
(I:4) Damit wird das Kind an seinen Unterstützungsbedarf 
erinnert, aber auch an sein Recht auf Unterstützung.

Sich aus der Verantwortung nehmen
Eltern haben sich hinsichtlich der Behinderung ihres Kin-
des zu Expert_innen entwickelt. Nun ist es notwendig, dass 
sie sich zunehmend aus der Verantwortung nehmen. Erste 
Schritte in der Übergabe von Verantwortung werden durch 
eine Fachperson unterstützt, z. B. durch das Auffordern zur 
alleinigen Teilnahme an Untersuchungen. Sich aus der Ver-
antwortung zu nehmen, fällt den Eltern schwer, weshalb 
sie dankbar sind um die Unterstützung durch Fachperso-
nen wie eine Mutter beschreibt: „[man] kommt nicht von 
selbst auf die Idee, das Kind da allein reinzuschicken. Weil 
du bis jahrelang die Ansprechperson gewesen und hast die 
Entscheidungen getroffen … Ich finde es super, dass ihr das 
fördert und uns den Weg weist.“ (I:6)

Sich mit verlängerter Verantwortlichkeit 
auseinandersetzen und diese annehmen
Den Eltern ist bewusst, dass ihr Kind sein Leben mit dem 
Erreichen der Volljährigkeit nicht sofort selbst meistern 
kann und in unterschiedlichen Bereichen längere Beglei-
tung benötigt. Das folgende Zitat macht den dabei gefühl-
ten Widerspruch sichtbar: „So sehr ich sie selbstständig 
machen will, so sehr sehe ich auch, wie sie uns trotzdem 
noch braucht und brauchen wird. Und das ist für mich 
manchmal schwierig. Weil was ist, wenn ich nicht mehr 
da bin, was ist, wenn mein Mann nicht mehr da ist?“ (I:4) 
Der Gedanke, ihr Kind nicht mehr versorgen zu können, 
beschäftigt die Eltern. Sie greifen häufig auf Ressourcen 
aus ihrem Netzwerk zurück. So werden z. B. Geschwis-
ter als mögliche Betreuungspersonen angedacht. Einzelne 
finden innovative Formen der Begleitung wie den „Tages-
papi“, der als nicht verwandte Person, eine begleitende 
und unterstützende Rolle einnimmt.

Wiedererlangen von Sicherheit

Im TP sehen sich die Eltern mit vielen offenen Fragen kon-
frontiert. Eine Mutter äußert:

„Da stellen sich viele Fragen. Was heißt das für sie? Wie 
geht das für sie dann finanziell weiter und eben die rechtli-
chen Sachen? Wenn es einen Vortrag gäbe: wie macht man 
jetzt den Übergang oder ein Tagesseminar. Ja das würde 
ich sehr schätzen.“ (I:4) Für das Wiedererlangen von Si-

cherheit wünschen sich Eltern umfassende Informatio-
nen. Andere Eltern wiederum äußern den Wunsch nach 
Austausch mit anderen Betroffenen oder erleben diese un-
terstützend.

Loslassen und Vertrauen
Eltern, deren Kinder bereits transferiert sind, sehen der 
Zukunft ihrer Kinder gelassen entgegen. Dies ist jedoch 
nur möglich, weil gewisse Aspekte wie z. B. die Wohnsitua-
tion geklärt sind und sie trotz aller Ambivalenz ihrem Kind 
vertrauen. Eine Mutter beschreibt: „Ich habe keine Ah-
nung, wie gut das läuft. Ich bin einfach draußen … Und der 
Umzug in die WG hat er wollen und ich habe gefunden es 
ist die Chance für ihn und für mich, unsere Beziehung. Ich 
genieße meine Ruhe und ich weiß, es geht ihm gut.“ (I:9)

Im Wissen darum, dass das Kind gut aufgehoben und 
versorgt ist, können die Eltern loslassen und Ruhe empfin-
den, wie eine andere Mutter erzählt: „Er hat schon Trai-
ningslager gehabt in X, wo er ganz alleine geht. Er stellt 
sich ganz pflichtbewusst den Wecker vom Handy.“ (I:2) Po-
sitive Erfahrungen mindern das Gefühl der Ambivalenz, 
stärken das Vertrauen der Eltern in das Kind und erleich-
tern das Loslassen.

Diskussion

Ziel dieser Studie war es, das Erleben und die Bedürfnisse 
von Eltern im TP zu erfassen. Die Ergebnisse zeigen, dass 
Eltern die Transition und den Transfer als Veränderungs-
prozess in einem Kontinuum der Neuorientierung erleben. 
Strukturen im Gesundheitswesen verlangen den Transfer 
und erfordern von den Familien, das über die Jahre ent-
standene Beziehungs- und Unterstützungsnetz anzupas-
sen. Der familiäre Prozess der Neuorientierung dient dem 
Wiedererlangen von Sicherheit und ist geprägt durch das 
Gefühl der Ambivalenz. Das elterliche Erleben des TP ist 
vergleichbar mit Turner's Ritualtheorie, die in länger an-
dauernden Prozessen von sozialem Wandel zum Tragen 
kommt. Am Anfang steht ein Bruch in der sozialen Struk-
tur, der sich zu einer offenen Krise steigert. Je nach Inter-
esse der Beteiligten kann diese Krise zu verschiedenen 
„sozialen Dramen“ führen. Besonders wendet sich Turner 
der Anpassungsphase zu, welche er als „zwischen den Zei-
ten liegend“ beschreibt. Eine Person ist nicht mehr die-
selbe wie zuvor, aber auch noch nicht die, die sie später 
sein wird. Abschließend folgt die Anerkennung der Tren-
nung und die Reintegration im Neuen (Turner, 1998). 
 Diese Phasen lassen sich auf das Erleben des TP über-
tragen.  Die Konfrontation mit dem TP lässt einen Bruch 
entstehen. Der TP als krisenhaftes Ereignis ist geprägt von 
Angst  und dem Verlust von Sicherheit. Der Anpassungs-
prozess ist gleichzusetzen mit dem Kontinuum der Neu-
orientierung, in welchem Ambivalenzgefühle in den Vor-
dergrund treten. Mit zunehmender Auseinandersetzung, 
Informationen und Unterstützung führt diese hin zur An-
erkennung der irreparablen Trennung, hin zum Transfer. 
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Die Reintegration wäre somit mit dem vollständigen An-
kommen in der Erwachsenenmedizin gleichzusetzen.

Die einleitend beschriebenen Entwicklungsverzögerun-
gen werden von Eltern hinsichtlich emotionaler und sozia-
ler Aspekte bestätigt. Dies lässt sie länger die Verantwor-
tung für ihr Kind übernehmen  – im Wissen darum, dass 
es mit der Volljährigkeit nicht selbstständig sein wird. So ist 
der TP geprägt von Angst und dem Verlust von Sicherheit 
ähnlich dem Erleben der Jugendlichen (Lugasi et al., 2010). 
Im TP erleben Eltern ergänzend zum Verlustgefühl eine 
ausgeprägte Ambivalenz. Damit ist das Erleben polarer Wi-
dersprüche des Fühlens, Denkens und Wollens gemeint, 
die das Handeln steuern (Lüscher, 2011). Das Gefühl ist im 
Erleben der Eltern von Jugendlichen durchaus normal (Lü-
scher, 2016). Übergänge wie jene der Adoleszenz sind be-
sonders ambivalenzträchtig, da hier eine neue Identität 
gestaltet wird. Dasselbe gilt für das Erleben von kritischen 
Ereignissen oder Wendepunkten im Leben, die eine Neu-
anpassung verlangen (Lüscher, 2016). Die Transition ist 
als  Wendepunkt für Eltern von Kindern mit SB durch die 
Sorge um die Gesundheit des Kindes besonders belastend. 
Die Ambivalenz kann am Beispiel des Katheterisierens be-
schrieben werden. Die Eltern wollen dies möglichst lang 
übernehmen, um Infektionen zu vermeiden. Gleichzeitig 
erwarten sie jedoch, dass ihr Kind diesbezüglich mög-
lichst  selbstständig ist. Sie wollen ihr Kind vor gesund-
heitlichen Schäden schützen, ihm aber auch Aufgaben und 
Verantwortung übergeben. Es bestehen häufig inkongru-
ente Erwartungen von Eltern bezüglich der Selbstständig-
keit. Die Eltern sind sich unsicher, was sie ihrem Kind zu-
muten können. Es ist deshalb notwendig, früh mit der 
Förderung der Selbstfürsorge zu starten und Stärken und 
Schwierigkeiten zu thematisieren, um Unterstützungsmög-
lichkeiten, z. B. Erinnerungshilfen, frühzeitig zu implemen-
tieren (Gandy et al., 2022). Zentral ist auch das elterli-
che Zugestehen von Erfahrungen von Lernräumen für das 
Kind. Ein Sport- oder Befähigungslager als geschütztes und 
zeitlich begrenztes Feld bietet sich dabei als Trainings-
möglichkeit an, um Selbstfürsorgestrategien zu erlernen 
wie z. B. die Nutzung der Erinnerungsfunktion eines Han-
dys. Junge Erwachsene mit SB bestätigen die Bedeutung 
solcher Räume, um Verhaltensweisen und Strategien in ei-
ner Umgebung erlernen zu können, in der sie nicht „an-
ders“ sind (Sawin et al., 2021). In der Ambivalenzbewäl-
tigung sind die Thematisierung der Ambivalenz und das 
Aushalten der widersprüchlichen Gefühle, wie Loslassen 
und Beschützen von zentraler Bedeutung. Durch das An-
erkennen des Schwellenzustands und dem zur Sprache 
bringen der Ambivalenz können Fachpersonen die Eltern 
im Kontinuum der Neuorientierung unterstützen. Durch 
Anerkennung und Wertschätzung ihrer Aufgaben sowie 
das Hinweisen auf positive und gelungene Aspekte können 
Eltern gestärkt werden.

Die Eltern äußern im gesamten TP viele Fragen und er-
leben die fachliche Begleitung durch konstante Ansprech-
personen, sowie umfassende Informationen, die über den 
Transfer hinausgehen als positiv und unterstützend. Sie 
wünschen sich einen Leitfaden zur Orientierung, ein Tag-

esseminar oder den Austausch mit Eltern bereits trans-
ferierter  Kinder. Die Eltern bestätigen, dass dieser Pro-
zess durch komplexe medizinische, soziale und schulische 
Herausforderungen geprägt ist. Für die kontinuierliche 
medizinische Begleitung mit zusätzlichen koordinativen 
Aufgaben eignen sich Ansätze wie das Care oder Case Ma-
nagement wobei sich der Einsatz einer Fachperson mit 
fachlicher Expertise wie z. B. einer APN als sinnvoll er-
weist (Cohen et al., 2023; Shaw et al., 2021).

Die Interviews und die Analyse in Anlehnung an die GT 
verhalfen zu einem vertieften Verständnis des elterlichen 
Erlebens des TP. Familienübergreifende Themen konnten 
identifiziert werden. Eltern bereits transferierter Kinder be-
stätigen das Erleben von Eltern zu Beginn und mitten im TP.

Im Rahmen dieser Qualifikationsarbeit war es nicht mög-
lich, gemäß dem Vorgehen der GT ein theoretisches Sam-
pling zu generieren sowie das selektive Kodieren durchzu-
führen. Die Ergebnisse sind aufgrund der kleinen Gruppe 
eingeschränkt zu interpretieren. Das Sample repräsentiert 
hauptsächlich das Erleben von deutschsprachigen Müttern. 
Weitere Studien mit Alleinerziehenden oder Vätern und El-
tern aus der italienisch- und französischsprachigen Schweiz 
oder Migrant_innen wären bedeutend, um die kulturelle 
Vielfalt abzubilden.

Schlussfolgerungen

Eltern von Kindern mit SB erkennen die Notwendigkeit, 
im Hinblick auf das Erwachsenwerden, die Verantwortung 
für die Gesundheit an ihr Kind abzugeben. Die Sorge um 
die Gesundheit des Kindes prägt ihr Verhalten, das zwi-
schen Loslassen und Beschützen wechselt. Das Ambiva-
lenzerleben der Eltern hält meist über den gesamten TP 
an  und bleibt nach dem Transfer bestehen. Idealerweise 
schaffen es die Eltern, ihre Rolle anzupassen und ein neu-
es Verständnis ihrer Verantwortung zu entwickeln und 
diese zu leben. Es gilt zu berücksichtigen, dass die verzö-
gerte Entwicklung des Kindes die Neugestaltung der Ver-
antwortung erschwert oder deren Verlängerung erfordert.

Fachpersonen können die Eltern unterstützen, indem 
sie den TP abgestimmt auf die Familie gestalten. Hilfreich 
ist das Vermitteln umfassender Informationen auf unter-
schiedliche Art, die Sensibilisierung für die Thematik und 
die Koordination innerhalb der Behandlungsteams. Die 
Ergebnisse zeigen das starke Bedürfnis der Eltern nach ei-
ner kontinuierlichen Begleitung durch Fachpersonen auf. 
Im TP können Rollen, wie APN, als konstante Begleitper-
son die Eltern in diesem langjährigen Prozess kompetent 
begleiten und unterstützen.
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