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Das Nachsorgemodell ,,Bunter Kreis" hat die Projektphase mit der Entwicklung, Erprobung,
Standardisierung und Forschung zur Effektivitdt und Effizienz schon lange verlassen und
ist den ,Kinderschuhen" mittlerweile entwachsen.

Die Verbreitung in ganz Deutschland ist in vollem Gange: Auf liber 50 % der Fliche
Deutschlands gibt es ein Angebot an Sozialmedizinischer Nachsorge, und auf diesem Wege
werden 2014 voraussichtlich mehr als 5.000 Kinder und Jugendliche die Leistung erhalten.
Dariiber hinaus werden weiteren 1.000 Kindern Hilfsangebote wie Patientenschulungen,
Angebote flir Geschwister oder andere Leistungen durch die ,Bunten Kreise" angeboten.
Diese Nachsorgeeinrichtungen arbeiten auf einem qualitativ hohen Niveau, die meisten von
ihnen haben als QualitatssicherungsmaBnahme Akkreditierungen bzw. Re-Akkreditierungen
beim Bundesverband Bunter Kreis e.V. erfolgreich durchlaufen.

Mit der Aufnahme der Sozialmedizinischen Nachsorge im SGB V als Regelleistung und der
Erweiterung der Altersgrenze von bisher 12 auf 14, in Ausnahmefallen sogar auf 18 Jahre,
wurden die Rahmenbedingungen fir die flaichendeckende Versorgung der betroffenen
Familien in den vergangenen Jahren deutlich verbessert.

Ein ganz wesentlicher Meilenstein auf dem Weg zur flachendeckenden Etablierung der
Nachsorge ist der GBA-Beschluss vom 20. Juni 2014, mit dem alle Perinatalzentren diese
Leistungen der Sozialmedizinischen Nachsorge entweder selber oder in Kooperation mit
einer entsprechenden Einrichtung anbieten miissen. Damit gehort Sozialmedizinische
Nachsorge zu einem konstitutiven Element eines jeden Perinatalzentrums, dhnlich wie dies
die Qualifikationen ihrer Mitarbeiter oder die vorhandenen Gerate darstellen - dies wird
der Nachsorge einen erheblich verstarkenden Impuls vermitteln.

-

Insgesamt wird die Sozialmedizinische Nachsorge somit zu einem Qualitdtsmerkmal einer
jeden Kinderklinik.

Das vorliegende Praxishandbuch wurde vollstandig liberarbeitet und um zwei neue Krank-
heitsbilder sowie ein Kapitel zum Auf- und Ausbau von Nachsorgeeinrichtungen erganzt.
Damit unterstiitzt es die zunehmende Zahl von Nachsorgemitarbeitern in den regionalen
Einrichtungen bei der Durchfiihrung einer qualitatsvollen und qualitatsgesicherten
Nachsorge ebenso wie engagierte Nachsorgeverantwortliche beim weiteren Auf- und Aus-
bau von Nachsorgeeinrichtungen nach dem Modell ,Bunter Kreis".

Moge es dazu beitragen, dass betroffene Familien schon bald (iberall in Deutschland die
Hilfe erhalten, die sie brauchen und die ihnen vor dem Gesetz auch zusteht.
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Chefarzt der Klinik ftir
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2.2

2.3
2.3.1

2 DAS NACHSORGEMODELL BUNTER KREIS
2.2 ENTSTEHUNG UND BUNDESWEITE VERBREITUNG

ENTSTEHUNG UND BUNDESWEITE VERBREITUNG

Die Nachsorge des Bunten Kreises ging 1992 von einer kleinen interdisziplindren Gruppe
rund um die Kinderklink Augsburg aus. Ausloser war der ,Drehtiireffekt”: Kinder wurden in
der Klinik professionell versorgt, die Eltern in der Betreuung unterwiesen, die Familien
entlassen und haufig schon bald wieder aufgenommen, weil sich - alleingelassen mit den
Angsten, Fragen und Anforderungen - in der hiuslichen Versorgungssituation auch kleine
Probleme zu einer Bedrohung ihres schwer kranken Kindes auswuchsen.

Im Zusammenwirken aller Fachdisziplinen und durch die groBzligige Hilfe vieler kleiner wie
groBer Spender, Sponsoren, Stiftungen und sonstiger Forderer konnte im Raum Augsburg
in den Folgejahren ein zum damaligen Zeitpunkt bundesweit einmaliges Hilfsangebot fiir
betroffene Familien entstehen und zugleich ein konzeptionell tragfahiges Plattformmodell
fiir den Ubertrag auf andere Kliniken bzw. Regionen entwickelt werden. Weitere Informa-
tionen zur Geschichte und Verbreitung des Nachsorgemodells Bunter Kreis finden sich auf
der Homepage des Bundesverbands Bunter Kreis e.V. (www.bunter-kreis-deutschland.de).

Heute hat das Nachsorge-Modell des Bunten Kreises bundesweit Vorbildfunktion. Mehr als
80 Nachsorgezentren in ganz Deutschland haben sich im Bundesverband Bunter Kreis e.V.
zusammengeschlossen und versorgen aktuell bereits 55 % der Flache Deutschlands.

Ziel des Bundesverbands ist, flir alle Betroffenen bundesweit eine angemessene Nachsorge
nach ,Modell Bunter Kreis" zu schaffen.

KENNZEICHEN DES MODELLS BUNTER KREIS
LEITBILD

In der Unternehmensphilosophie des Bundesverbands Bunter Kreis e.V. wurde folgende
Vision formuliert:

.Wir haben die Vision einer ganzheitlichen und fldchendeckenden Hilfe,
damit chronisch, krebs- und schwerstkranken Kindern,
Jugendlichen, jungen Erwachsenen und ihren Familien das Leben gelingt.”

2.3.2

2.3.3

5

RAHMENBEDINGUNGEN DER NACHSORGE

NACHSORGEDEFINITION

Bei der Nachsorge nach Modell Bunter Kreis handelt es sich um eine Versorgungsform, die
bei krebs-, chronisch oder schwersterkrankten Kindern und Jugendlichen mit schwer(st)er
medizinisch-pflegerischer und/oder psychosozialer Belastung indiziert ist. Die Nachsorge
dient der Sicherstellung, Unterstlitzung oder Befahigung in der Krankheitsbewaltigung und
Selbstversorgungskompetenz, um den medizinischen Behandlungserfolg zu sichern und
um eine Teilhabe zu Hause und in Einrichtungen des téaglichen Lebens zu fordern. Die
Nachsorge beinhaltet Koordinations- und Vernetzungsleistungen, Anleitung zur Krank-
heits- und Krisenbewaltigung und zum Aufbau von Selbstversorgungskompetenz sowie zur
Motivation, verordnete Leistungen in Anspruch zu nehmen. Nachsorge wird sektorentiber-
greifend unter Einbezug des sozialen Netzes der Betroffenen und unter Einsatz von Case
Management erbracht.

Die Leistungen der Nachsorge-Einrichtungen setzen maglichst friihzeitig ein, sind prozess-
und ressourcenorientiert und haben begleitenden, integrierenden und praventiven
Charakter. Sie sind interdisziplindr ausgerichtet und umfassen medizinische, pflegerische,
diatetische, psychologische, soziale, padagogische, seelsorgerische und organisatorische
Hilfe.

ZIELGRUPPEN DER NACHSORGE

Die Nachsorge wird Friih- und Risikogeborenen, Kindern und Jugendlichen mit chronischen
oder schweren Krankheiten und/oder Behinderungen, ihren Eltern und Familienmitgliedern
angeboten. Im Regelfall bekommen Kinder bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres Nachsorge.
Unter Berticksichtigung des Entwicklungsstands kdnnen auch junge Erwachsene bis zum
27. Lebensjahr Nachsorge erhalten.

Die Kinder mussen eine entsprechende medizinische Diagnose oder neu entstandene Be-
hinderung haben oder von Behinderung bedroht sein und durch Krankheit, Behinderung,
Therapie oder Lebensumstande so belastet sein, dass Nachsorge Behandlungsverlauf,
Therapieerfolg, Lebensqualitdt und Integration bzw. Inklusion im Alltag sicherstellen oder
fordern kann.

Nachsorge richtet sich auch an Kinder und Jugendliche in der Palliativphase sowie an
Angehdorige von verstorbenen Kindern und Jugendlichen.

Die groBte Zielgruppe fur Nachsorge sind Friih- und Risikogeborene, die betreuungs-
intensivste Gruppe sind Kinder und Jugendliche mit onkologischen Erkrankungen. Weitere
wichtige Gruppen sind Kinder und Jugendliche mit neurologischen, kardiologischen und
Stoffwechsel-Erkrankungen, aber auch mit allen anderen schweren und/oder chronischen
Krankheitsverlaufen.

Vgl. die davon abweichenden gesetzlichen Regelungen zur Sozialmedizinischen Nachsorge nach § 43 Abs. 2 SGB V,
Kap. C-2.3.1 Intake
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2.3.4

2 DAS NACHSORGEMODELL BUNTER KREIS
2.3 KENNZEICHEN DES MODELLS BUNTER KREIS

ZIELE DER NACHSORGE

Die Ziele der Nachsorge nach Modell Bunter Kreis auf der Einzelfall-, Organisations- und
institutionellen Netzwerkebene und der Ebene von Politik, Sozial- und Gesundheitssystem
konnen wie folgt zusammengefasst werden.

Einzelfallebene: Ziele fiir das Kind und seine Familie

Sicherstellung und/oder Férderung

® des medizinischen Behandlungserfolgs
e der Verkiirzung oder Vermeidung von Krankenhausaufenthalten

® der medizinisch-pflegerisch-therapeutischen Versorgung in der Klinik und im
hauslichen Umfeld

e der Hilfe zur Selbsthilfe

e der Bewiltigung der Krankheits-/Behinderungssituation
e der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

® cines positiven Gesundheitsverhaltens

e der sozialen Teilhabe

e der Aktivitaten und Partizipation im Alltag

e der Funktionsfahigkeit des Familiensystems

Organisations- und institutionelle Netzwerkebene: Ziele fiir die Einrichtungen und
Leistungserbringer

Sicherstellung und/oder Férderung
® der Kommunikation innerhalb einer Behandlungseinrichtung und zwischen den
behandelnden Einrichtungen

® der Kommunikation mit und zwischen Organisationen und Institutionen, die an der
Betreuung einer Familie beteiligt sind

® von einzelfallunabhangigen Netzwerken
¢ von Behandlungspfaden

Die Ziele der Nachsorge konnen dariiber hinaus durch einrichtungsspezifische Ziele erganzt
werden.

2.3.5

RAHMENBEDINGUNGEN DER NACHSORGE
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Ebene der Politik, des Sozial- und Gesundheitssystems:
Ziele fiir die Gesellschaft

Sicherstellung und/oder Férderung

® von Gesetzen zur Nachsorge

® von entsprechenden Rahmenvertragen, Vereinbarungen und Empfehlungen zur
Nachsorge durch Kostentrager, z.B. gesetzliche Krankenkassen

e der Offentlichkeitsarbeit zu den Belangen von chronisch kranken und behinderten
Kindern und Jugendlichen sowie ihren Familien

NACHSORGEMODELL MIT DREI ANGEBOTSSAULEN

Eine Nachsorgeeinrichtung nach Modell Bunter Kreis hat als zentrale Einheit drei Angebots-
saulen:

NACHSORGEZENTRUM

vernetzt und integriert
in regionalen Netzwerken

Sozialmedizinische Teilhabeorientierte Optionale
Nachsorge Nachsorge Nachsorgeangebote
Interdisziplinare Seelsorge z.B.

Nachsorge der Geschwisterangebote

Psychologische Beratung

- Pflege Patiententrainings
Friihe Hilfen

Jugendhilfe

Eingliederungshilfe
- Sozialpddagogik

- Psychologie und
Medizin

Abb. 1: Nachsorgemodell mit den 3 Saulen der Nachsorge
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3.4.6

17

3 FINANZIERUNG VON NACHSORGE NACH MODELL BUNTER KREIS
3.4 ERGANZENDE FINANZIERUNGSMOGLICHKEITEN

Stiftergemeinschaft

Empfehlenswert ist die Errichtung einer Stiftergemeinschaft (Tragerstiftung). Unter ihrem
Dach gibt es verschiedene Mdoglichkeiten fiir Stifter, mit kleinen oder groBen Betrdgen
Mitglied der Stifterfamilie zu werden:

Selbststindige Stiftung: Der Stifter errichtet seine eigene, rechtsfahige Stiftung und lasst
sie unter dem Dach der Stiftergemeinschaft verwalten.

Treuhdnderische Stiftung: Der Stifter errichtet eine kleine Stiftung unter der Treuhand-
schaft der Tragerstiftung.

Stifterfonds: Der Stifter stellt einen Vermdgensfonds unter die treuhdnderische Verwal-
tung der Tragerstiftung.

Letztwillige Verfligung: Der Stifter verfligt in Testament oder Erbvertrag tiber die Form, in
der sein Vermdgen oder ein Teil davon der Tragerstiftung unterstellt wird.

Zustiftung: Der Stifter erhoht das Grundstockvermdgen der Tragerstiftung.

Zinsloses Darlehen: Der Stifter gewahrt der Tragerstiftung ein zinsloses Darlehen. Die Erlose
erhdhen entweder das Grundstockvermogen oder flieBen der Nachsorgeeinrichtung zu.

ZUKUNFTSPERSPEKTIVEN

Die Zahl wohlhabender Alterer, die keine natiirlichen Erben haben, nimmt in den kommen-
den Jahrzehnten zu. Dadurch wird auch die Zahl der Stiftungen und Zustiftungen steigen'.

In der Zukunft ist auch von einem stirkeren gesellschaftlichen Engagement von Unter-
nehmen auszugehen (CSR). Die Zahl der Unternehmen, die fiir soziale Projekte Verantwor-
tung lbernehmen, steigt. Gleichzeitig werden Spender, Stifter und Unternehmen kritischer,
wem sie ihr Geld geben. Aufgrund der Qualitatssicherung und Evaluation im Modell Bunter
Kreis sind die akkreditierten Einrichtungen verlassliche Partner auf regionaler und (iber-
regionaler Ebene.

www.bfd.de/fileadmin/user_upload/download/roedlbriefe/julio6/1_1mb0706.pdf, Abruf 09.07.2014
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GRUNDLAGEN DER NACHSORGE
WISSENSCHAFTLICHE ERKENNTNISSE ZUR NACHSORGE

Die positiven Effekte der Nachsorge bzw. des Case Managements sind durch mehrere
Studien belegt.

Eine wissenschaftliche Kosten-Nutzen-Analyse auf der Datenbasis des Bunten Kreises in
Augsburg brachte ein fur viele tiberraschendes Ergebnis: Versorgung mit Nachsorge ist in
den meisten Fallen sogar kostengiinstiger als ohne Nachsorge, weil durch die frithestmog-
liche hausliche Betreuung die Liegezeiten in den Kliniken reduziert wurden und die Kinder
seltener wieder in die Klinik aufgenommen oder ambulant behandelt werden mussten.

4.1.1 SOZIOOKONOMISCHE STUDIE - KOSTENREDUKTION DURCH NACHSORGE

Im ersten Schritt der Versorgungsforschung wurde die Nachsorge nach Modell Bunter Kreis
hinsichtlich ihrer Wirkung und ihres wirtschaftlichen Nutzens unter Praxisbedingungen im
Rahmen einer soziobkonomischen Studie untersucht. Diese Studie verglich anhand gesund-
heitsbkonomischer und sozialwissenschaftlicher Indikatoren und Methoden die Nachsorge
des Bunten Kreises mit der herkdommlichen Versorgung. Zielgruppe der Studie waren Friih-
und Risikogeborene unter 32 Schwangerschaftswochen beziehungsweise unter 1.500 Gramm
Geburtsgewicht sowie reifere Kinder mit Zusatzerkrankungen, Fehlbildungen oder psycho-
sozialen Belastungen, die eine Nachsorge erforderten. Sie waren ausgewahlt worden, weil
die Nachsorge nach Modell Bunter Kreis zur Zeit der Studiendurchfiihrung vor allem fiir
diese Fallgruppe implementiert worden war und somit diese Patientengruppe die fir eine
wissenschaftliche Studie notwendige Fallzahl bot. Nachgewiesen wurden eine kostenredu-
zierende Wirkung der Nachsorge bei den stationdren Versorgungskosten, eine bessere
nachklinische Beratung sowie eine hohere Zufriedenheit der Eltern mit der Zusammenarbeit
der an der Versorgung beteiligten Institutionen und Personen. Die Studie wurde von der
Universitat Augsburg und der pédiatrischen Abteilung des beta Instituts (heute ISPA)
durchgefiihrt.'®

K Wiedemann, T. (2005). Wirtschaftlichkeit und Effektivitit verbesserter ambulant-stationérer Verzahnung durch

Case Management. Eine Fall-Kontroll-Studie der Versorgung Frith- und Risikogeborener durch den ,Bunten Kreis".
Frankfurt a.M.: Peter Lang.
Kurzfassung der Studie im Internet unter www.bunter-kreis-deutschland.de.
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4.1 WISSENSCHAFTLICHE ERKENNTNISSE ZUR NACHSORGE

PRIMA-STUDIE - UBERTRAGBARKEIT DES MODELLS UND REDUKTION DER
FAMILIAREN BELASTUNG

Nachdem die Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit der Nachsorge nach Modell Bunter Kreis
in der Praxis bestatigt worden war, wurde im zweiten Schritt der Versorgungsforschung
untersucht, ob diese Versorgungsform des Augsburger Modells auch auf andere Einrich-
tungen und Regionen (ibertragen werden konnte. Die Prospektive Randomisierte Imple-
mentierung des Modellprojekts Augsburg (PRIMA Studie) war ein gemeinsames Projekt der
[Il. Kinderklinik des Klinikums Augsburg, der Universitatskinderklinik Bonn, des Bunten
Kreises Augsburg und der padiatrischen Abteilung des beta Instituts (heute ISPA). Sie unter-
suchte, ob Patientenfamilien in beiden Kliniken mit standardisierter und individualisierter
familienorientierter Nachsorge effektiver und effizienter versorgt werden als jene, die nur
Therapieempfehlungen erhalten. In die Studie eingeschlossen wurden Friih- und Neugebo-
rene mit besonders hohen biologischen und psychosozialen Risiken.

Die Studie konnte nachweisen, dass die familienorientierte Nachsorge

¢ die emotionale Requlation der Friihgeborenen, die Sensibilitat der Mitter und die
Mutter-Kind-Interaktion verbesserte,

¢ die Haufigkeit von Schlaf-, Schrei- oder Fiitterstérungen und damit die
Familienbelastung reduzierte und

e die Zahl der Arzt- und Klinikbesuche halbierte.

Insgesamt wirkt die Nachsorge gemaB PRIMA-Studie entwicklungsfordernd, ohne dass
explizit entwicklungsfordernde (= aufwendige) MaBnahmen durchgefiihrt werden. Diese
Ergebnisse galten fiir Augsburg wie auch fiir Bonn, so dass auch die Ubertragbarkeit der
Nachsorge nach Modell Bunter Kreis bestatigt werden konnte.”

19 Porz, F.: Endbericht PRIMA-Studie. beta Institut 2008.

Porz, F., Diedrich, M., Bartmann, P.: Familienorientierte Nachsorge bei Friihgeborenen fordert die Mutter-Kind-Interaktion und
reduziert die mitterlichen Belastungen - Ergebnisse einer randomisierten Studie. Z Geburtsh Neonatol 2006; 210: S.5
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4.1.3 ENTWICKLUNG EINES QUALITATSKRITERIUMS ANHAND DES KONSTRUKTS

DER SELBSTWIRKSAMKEIT*°

Als weiterer Schritt in der Versorgungsforschung wurde ein geeignetes Qualitatskriterium
flr Sozialmedizinische Nachsorge gesucht und auf seine Eignung geprift. Ein Qualitats-
kriterium flr Nachsorge beschreibt, inwieweit die vorformulierten Ziele in einer Nachsorge-
maBnahme erreicht werden konnten. Neben den medizinischen Indikatoren, z.B. bei Diabetes
der HbATc-Wert oder bei Friihgeborenen das Korpergewicht, zeichnet sich die Sozialmedi-
zinische Nachsorge durch Verbesserung psychosozialer Faktoren aus, die sich jedoch nicht
so einfach messen lassen. Auf Grund empirisch gestiitzter Voriiberlegungen wurde das
Konstrukt der Selbstwirksamkeitserwartung herangezogen und fiir die Situation der Miitter
mit Friih- und Risikogeborenen, die einen Nachsorgebedarf haben, operationalisiert und
untersucht.

Das entwickelte Instrument zur Messung der Selbstwirksamkeitserwartung von Miittern
Friih- und Risikogeborener erfasst vor allem das AusmaB der Leistungsfahigkeit der Miitter,
d.h. inwieweit Mitter ihr alltdgliches Leben meistern konnen, sowie die Compliance
(Einhaltung der therapeutischen MaBnahmen und Pflege) und das Coping (psychische Be-
wiltigung der Erkrankung).

Indirekt zeigte diese Studie auch, dass diese Aspekte im Verlauf der Sozialmedizinischen
NachsorgemaBBnahmen verbessert wurden. Die Ergebnisse der Studie fanden in der Ent-
wicklung einheitlicher Evaluationsbdgen zur Erhebung der Ergebnisqualitdt von Nachsorge
(vgl. A-5.3.4 Ergebnisqualitat und C-2.10 Evaluation) Verwendung.

WEITERE STUDIEN ZU CASE MANAGEMENT
Nachfolgend kurz beispielhafte Effekte von Case Management, die mit Studien belegt sind:

Kosteneinsparung und Verbesserung der Lebensqualitdt von Kindern mit Asthma*'

Die Betreuung von Kindern mit Asthma mit Hilfe von Case Management bewirkt Kosten-
einsparungen, weil weniger Notaufnahmen und Krankenhausaufenthalte notwendig werden.
Auch die Schulfehltage und Arbeitsfehltage reduzieren sich. Das verbessert insgesamt die
Lebensqualitat der Kinder. Dies konnte eine amerikanische Fall-Kontroll-Studie zeigen.

20 Strasser, A. (2011): Entwicklung eines Qualitatskriteriums anhand des Konstrukts der Selbstwirksamkeitserwartung fr

Sozialmedizinische Nachsorge in der Padiatrie. www-brs.ub.ruhr-uni-bochum.de/netahtml/HSS/Diss/StrasserAntje/diss.pdf

21 Bhaumik, U., u.a. (2013): A Cost Analysis for a Community-Based Case Management Intervention Program for Pediatric Asthma.

In: Journal Asthma, 2013 Apr;50(3):310-7. doi: 10.3109/02770903.2013.76544
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Verbesserung der Stoffwechseleinstellung von Kindern mit Diabetes?? In der Sozialmedizinischen Nachsorge wie auch generell in der Nachsorge nach Modell
Eine amerikanische Studie untersuchte ein integriertes Behandlungsmodell fiir Kinder mit Bunter Kreis werden dazu zwei internationale und im Gesundheitswesen anerkannte Klassi-
Diabetes Typ I. Sie konnte zeigen, dass die Betreuung von Familien durch einen Case Manager fikationssysteme verwendet, die von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) entwickelt
und ein interdisziplindres Team sowie das Angebot von Schulungen - alles Inhalte von wurden und sich erganzen: die ICD-10 und die ICF-CY.

Nachsorge nach Modell Bunter Kreis - die HbA1 Werte, die Lebensqualitdt und das Gefiihl

der Selbstwirksamkeit verbessern. 4.2.1 1CD-10

Anhand der ICD-10%2" werden vorliegende Krankheiten bzw. die Diagnosen - in der Regel

.. -
Verkiirzung von Krankenhausaufenthalten vom behandelnden Arzt - klassifiziert. Voraussetzung fiir die Sozialmedizinische Nachsorge

Eine VerkUrzung von Krankenhausaufenthalten mittels Case Management konnte z.B. fiir ist das Vorliegen einer |CD_‘|O_Diagnose entsprechend Anlage 2 der Bestimmung des
Patienten mit chronisch, obstruktiven Lungenerkrankungen bewiesen werden. Dartiber GKV-Spitzenverbands?® oder auch anderer Diagnosen, die vergleichbar komplexe Interven-
hinaus konnte wurde eine hohere Zufriedenheit mit der Behandlung festgeste”t. tionen auch nach Entlassung erfordern.

H H 24
Reduzierung der Wiederaufnahmerate 4.9.9 ICF-CY

Die Auswirkungen der Erkrankungen auf das Wohlbefinden und das Leben wird durch die
International Classification of Functioning, Disability and Health, abgekiirzt ICF, dargestellt.
Die ICF ergénzt damit die ICD-10, die lediglich die Erkrankung und ihre Symptome benennt.
Das Kindes- und Jugendalter hat viele Besonderheiten durch die Entwicklungs- und Wachs-

Eine sektoreniibergreifende Case Management-Betreuung von Patienten mit neuroischa-
mischen diabetischem FuBsyndrom (DFS) senkt signifikant deren Wiederaufnahmerate und
damit die fir die Klinik kostenungiinstige Anzahl von Fallzusammenfiihrungen im Rahmen
der DRG's. Dadurch sinken die (Gesamt-)Kosten fuir das Krankenhaus.

Reduktion von Angsten?s tumsanforderungen an das Kind/Jugendlichen sowie die sich im Verlauf des Heranwachsens
Im Projekt mammaNetz wurde von 2002 - 2010 ein Modell zur sektorentibergreifenden andernde Abhangigkeit von der Familie. Deshalb wurde die ICF for Children and Youth, kurz
Case-Management-Begleitung von Frauen mit Brustkrebs durchgefiihrt. Eine Studie konnte ICF-CY, von der ICF abgeleitet und erweitert.?

zeigen, dass die Patientinnen erheblich weniger Angst haben, besser tber Krankheit, Thera-
pien und Hilfsangebote informiert sind und durch ihre bessere Compliance die Arbeit der
Arzte erleichtern.

Fiir die Sozialmedizinische Nachsorge sind Kenntnisse der ICF-CY unabdingbar: Das Verord-
nungsformular fiir Sozialmedizinische Nachsorge orientiert sich ebenso an der ICF-CY wie
der Leistungskatalog, der bei der Analyse des Versorgungsbedarfs/Vorbereitung an erster
Stelle die Durchfuihrung einer umfassenden Analyse auf Basis der ICF-CY vorsieht.

4.2 KLASSIFIKATIONSSYSTEME Anhand der ICF-CY kann ein umfangreiches Bild des Kindes hinsichtlich der funktionalen

Kind/Jugendlichem und dessen Familie) ist nicht in erster Linie die Diagnose einer Erkran-
kung entscheidend, sondern vor allem auch Art und Umfang der Symptomatik einschlie3-
lich ihrer Auswirkungen auf das tagliche Leben. Eine Beschreibung der Gesundheitsproble-
matik, die alle diese Aspekte mit einbezieht, ist damit eine wesentliche Voraussetzung fiir
die Planung der notwendigen Hilfen.

Als funktional gesund oder funktionsfahig gilt eine Person, wenn sie unter Bertcksichti-
gung ihrer Erkrankung (ICD), ihres Lebenshintergrunds und der gegebenen Kontextfaktoren
(Begleitumstinde, Einstellungen der Gesellschaft etc.) korperlich ausfiihren kann, was sie
ausfihren soll oder will, wenn sie alle Aktivitaten tun kann, die sie tun mochte, und wenn
sie an den ihr wichtigen Lebensbereichen Teilhabe hat.*°

26 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems 10. Revision

22 Caravalho, J.Y. und Saylor, C.R. (2000): An Evaluation of a Nurse Case Managed Program for Children with Diabetes. 27 Online Uberblick und Suchmaschine zu finden unter:
In: Pediatric Nursing, Vol. 26, No. 3. www.dimdi.de/static/de/klassi/icd-10-gm/kodesuche/onlinefassungen/htmlgm2013 oder unter: www.icd-code.de

23 Lamb, G.S. und Huggins, D. (1990): The Professional Nursing Network. In: Mayer, G.G., Madden, M.L.,, Lawrenz, E. (Hrsg.): 28 GKV-Spitzenverband, Bestimmung zu Voraussetzungen, Inhalt und Qualitat der Sozialmedizinischen NachsorgemaBnahmen
Patient Care Delivery Models. Rockville, Aspen. nach § 43 Abs. 2 SGB V vom 1. April 2009 in der Fassung vom 6. Februar 2012, S. 5f., www.bunter-kreis-deutschland.de

24 Rimenapf, G. et al.: Readmission of diabetic foot patients, Vasa 2013; 42:56-67 © 2013 Hans Huber Publishers, Hogrefe AG, 29 Fir eine genauere Darstellung: WHO (2007): ICF-CY Internationale Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und
Bern Gesundheit bei Kindern und Jugendlichen. J. Hollenweger, 0. Kraus de Carmargo, DIMDI (Hrsg.) Bern: Verlag Hans Huber, 2011

25 www.beta-institut.de/download/mammanetz-artikel-casemanagement.pdf, Abruf 03.07.2012 30 Nach dem Bio-Psycho-Sozialen Modell der WHO: Schuntermann, M.F. (2005): Einfiihrung in die ICF, Grundkurs-Ubungen -
www.betainstitut.de/download/mammanetz-kurzbericht.pdf, Abruf 03.07.2012 Offene Fragen. Ecomed, Landsberg.
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1.1

1 GRUNDE FUR DEN AUFBAU EINER EINRICHTUNG
1.1 RECHTLICHE ASPEKTE

GRUNDE FUR DEN AUFBAU EINER EINRICHTUNG

Der Aufbau einer Sozialmedizinische Nachsorgeeinrichtung in einer Region bringt einen
Benefit auf allen Ebenen und fir alle Beteiligten (vgl. A-2.5 Wem nutzt Nachsorge nach
Modell Bunter Kreis?). Dennoch ist es nicht immer einfach, Verantwortliche in den Kliniken
von der Notwendigkeit eines Nachsorgeaufbaus oder auch nur einer Kooperation mit einer
neu zu griindenden bzw. bestehenden Nachsorgeeinrichtung zu tiberzeugen. Zu hoch ist
die tagliche Belastung, zu eng das zeitliche und finanzielle Korsett in den Kliniken, und zu
erbittert muss oft auch der Kampf um das bloBe Uberleben der Klinik gefiihrt werden in
einer Zeit, in der rote Zahlen fir eine Klinik immer haufiger auch deren SchlieBung bedeuten.

Deshalb sollen im Folgenden die Argumente zusammengefasst werden, die trotz - oder
sogar wegen - dieser Belastungen fir einen Aufbau Sozialmedizinischer Nachsorge spre-
chen.®

RECHTLICHE ASPEKTE

Der Rechtsanspruch der jungen Patienten auf Sozialmedizinische Nachsorge nach § 43
Abs. 2 SGBV (vgl. auch A-3.1 und C-2) richtet sich an die gesetzlichen Krankenkassen, nicht
an die behandelnde Kinderklinik. Fiir Perinatalzentren Level | und Il wurde jedoch dartiber
hinaus in der Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses in den Abschnitten 1.5.1 und
[1.5.1 folgendes Verfahren festgelegt:

.Die weitere Betreuung der Familien im hauslichen Umfeld wird durch gezielte Entlassungs-
vorbereitung und - sofern die Anspruchsvoraussetzungen dafiir erfiillt sind - Uberleitung
in Sozialmedizinische Nachsorge nach § 43 Abs. 2 SGB V sichergestellt. Hierzu vernetzt sich
das Perinatalzentrum des Level 1 [bzw. Level 2, dV.] ggf. mit bestehenden ambulanten
Institutionen bzw. Sozialpadiatrischen Zentren und stellt noch wahrend des stationdren
Aufenthalts den Erstkontakt her."®

BT Vgl. auch Weber, B. und Podeswik, A. (2007): P4diatrische Nachsorge in der Sektoren Gibergreifenden Versorgung.

Sozialmedizinische Nachsorge - eine neue Case Managementleistung der Krankenkassen. In: Greulich, u.a. (Hrsg.), Management
Handbuch Krankenhaus. Heidelberg: Economica.

85 Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses tiber MaBnahmen zur Qualitatssicherung der Versorgung von Friih- und

Reifgeborenen gemaB § 137 Abs. 1 Nr. 2 SGB V in Verbindung mit § 92 Abs. 1 Satz 2 Nr. 13 SGB V (Qualitdtssicherungs-
Richtlinie Friih- und Reifgeborene/QFR-RL) www.g-ba.de/downloads/39-261-1754/2013-06-20_QFR-RL_Aenderung.pdf,
Abruf 17.07.2013
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OKONOMISCHER BENEFIT

Im Rahmen der soziotkonomischen Studie von Wiedemann sowie der PRIMA-Studie
(vgl. A-4.1 Wissenschaftliche Erkenntnisse zur Nachsorge) konnte anhand der Patienten-
gruppe der friih- und risikogeborenen Kinder gezeigt werden, dass Nachsorge die Liege-
zeiten von Patienten verkiirzt, ambulante Krankenhausaufenthalte reduziert und die Com-
pliance verbessert. Insbesondere wird der sog. ,Drehtiireffekt” vermindert und damit die
Zahl von Wiederaufnahmen, die im Rahmen der DRG-Regelung haufig nur als Fallzusam-
menfiihrung gewertet werden kénnen, reduziert. Nachsorge erleichtert das Erkennen ,ech-
ter" Komplikationen und verhindert Wiederaufnahmen, die lediglich aus einer (verstind-
lichen) Besorgtheit der Eltern resultieren.

Einen weiteren 6konomischen Vorteil kann die Bindung der Familien an die Fachambulanzen
der Kliniken darstellen.

Sozialmedizinische Nachsorge erfordert zwar zunéchst eine Anschubfinanzierung zum
Aufbau der notwendigen Strukturen, kann dann jedoch mittlerweile weitgehend kosten-
deckend erbracht werden (vgl. dazu A-3.1). Auch lassen sich dafiir in der Regel relativ leicht
Sponsorengelder aus der ortlichen Wirtschaft bzw. Spenden gewinnen (siehe A-3.4.3
Spenden, Sponsoring, Corporate Citizenship). Damit ist Nachsorge nach Modell Bunter
Kreis zwar zunachst ein Kostenfaktor, spart dann jedoch Kosten ein.

BENEFIT FUR PERSONAL UND PERSONALWIRTSCHAFT

Mit der Nachsorge nach Modell Bunter Kreis ist es in vielen Kliniken erstmals schon stationar
und im interdisziplindren Team moglich, mit der Familie die Versorgung zu Hause vorzube-
reiten. Dies ermoglicht eine Entlassung der Kinder in bessere Rahmenbedingungen und
damit auch eine Entlassung ,mit einem besseren Gefiihl". Neu ist auch, dass die Klinik-
mitarbeiter erfahren, wie es einem Kind nach dem stationdren Aufenthalt geht. Diese
Riickmeldungen aus der Nachsorge ermdglichen auch dem Stationspersonal einen Blick
uber den Tellerrand, zusatzliche Erfolgserlebnisse und eine Riickkoppelung dahingehend,
welche MaBnahmen der Station die schwierige Situation nach der Entlassung positiv beein-
flussen kdnnen.

Hinzu kommt, dass die gemeinsame Projektarbeit beim Aufbau der Nachsorge quer durch
alle Professionen, Disziplinen und Hierarchien zu einem besseren Arbeitsklima in den Klini-
ken beitragen kann und, wie das spatere Arbeiten im interdisziplindren Nachsorgeteam, ein
wichtiger Motor fiir ,Transdisziplinaritat” (gegenseitiges Lernen voneinander) ist.
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1.4 EFFEKTE FUR MARKETING UND OFFENTLICHKEITSARBEIT

Klinikpersonal, das einen Teil seiner Arbeitsleistung in der Nachsorge erbringt und so die
Moglichkeit hat, Patienten langere Zeit zu begleiten, gibt eine groBere Zufriedenheit mit
der Arbeitsstelle an. Nachsorge eroffnet Klinikmitarbeitern durch Teilzeitstellen bzw.
(zusétzliche) geringfligige Beschaftigung neue, zeitlich flexible und individuell planbare
Maglichkeiten, auch dann im Beruf zu bleiben, wenn, z.B. wegen Kindererziehung oder
Angehorigenpflege die in der Klinik notigen Schichtdienste voriibergehend nicht mehr
moglich sind. Die eigene Arbeit als sinnvoll und zufriedenstellend zu erfahren sowie im
Bedarfsfall die duBeren Bedingungen der Berufstatigkeit dem persdnlichen oder familidren
Bedarf anpassen zu konnen, vermittelt ein Gefiihl von Selbstwirksamkeit, dient der Bindung
der Beschaftigten an den Arbeitgeber Klinik und ist eine wirksame Burn-out-Prophylaxe.

Gerade in der Pflege, wo in vielen Regionen bereits jetzt Fachkraftemangel herrscht, bietet
sich Kliniken so die Chance, erfahrene Mitarbeiter zu halten, aber auch durch ein positives
Image (s.u.) fiir junge Fachkrifte attraktiv zu sein.

1.4 EFFEKTE FUR MARKETING UND OFFENTLICHKEITSARBEIT

Im personlichen Kontakt mit den Nachsorgemitarbeitern erleben Patientenfamilien die
Klinik auch (iber den stationdren Aufenthalt hinaus als kompetenten Ansprechpartner. Sie
sind mit der Versorgung zufriedener als Patientenfamilien ohne Nachsorge und werden so
an die Klinik ,gebunden".® Kliniken, die bereits die Leistungsbereiche Geburtshilfe, Betreu-
ung von Risikoschwangerschaften und Neonatologie haben, schaffen mit der Nachsorge
ein ,Rundum-Versorgungsangebot”. Nachsorge nach Modell Bunter Kreis kann in der Of-
fentlichkeit gut kommuniziert werden. Sie bringt einen erheblichen Reputationsgewinn fiir
eine Kinderklinik und stellt ein emotional besetztes Alleinstellungs- und Unterscheidungs-
merkmal dar.

1.5 EFFEKTE FUR DIE PATIENTENVERSORGUNG

Eltern, die Nachsorge erhalten, konnen schneller und passgenauer mit den notigen Hilfen
versorgt werden, erhalten einfacheren und schnelleren Zugang zu Institutionen, werden
besser Uber die ihnen zustehenden sozialrechtlichen Leistungen informiert und haben
dartiber hinaus Zugang zu weiteren Unterstiitzungsmoglichkeiten wie z.B. Spenden- und
Stiftungsgeldern. Sie flihlen sich informierter, kompetenter und sicherer bzgl. der Versor-
gung ihres Kindes, haben weniger Angste und machen sich seltener Sorgen iiber seine
Entwicklung®. Die Lebensqualitét steigt und das Coping der Patientenfamilien verbessert
sich. Vor allem in hoch belasteten Familien steigt die Zufriedenheit durch Nachsorge.?®

g Wiedemann, T. (2005). Wirtschaftlichkeit und Effektivitit verbesserter ambulant-stationirer Verzahnung durch Case Manage-

ment. Eine Fall-Kontroll-Studie der Versorgung Friih- und Risikogeborener durch den ,Bunten Kreis". Frankfurt a.M.: Peter Lang.
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Wie die PRIMA-Studie zeigt, verbessert Nachsorge die Eltern-Kind-Interaktion, erhoht die
elterliche Sicherheit im Umgang mit dem Kind, die miitterliche Sensibilitdt und die emo-
tionale Regulation des Kindes. Zudem ist die Partnerschaft im zeitlichen Verlauf weniger
belastet.®?

Damit vermindert Nachsorge nach Modell Bunter Kreis die durch die Erkrankung entstan-
dene oder verstarkte familidre Belastung und hilft den Betroffenen, aktive positive Bewal-
tigungsstrategien aufzubauen. Gerade die aufsuchende Hilfe erleichtert den Patienten-
familien die Krankheitsbewaltigung. ,Durch das Einwirken auf die familidre Interaktion und
die Selbstwirksamkeitsiiberzeugungen der Familienmitglieder kann bereits friih Vulnera-
bilitaiten entgegengewirkt werden, die im Entwicklungsverlauf des betroffenen Kindes und
der Geschwister ansonsten relevant werden wirden. Nachsorge ist hier auch effektive
Vorsorge".?°

EFFEKTE FUR DIE VERSORGUNGSSTRUKTUR

Durch die Zusammenarbeit mit einer Nachsorgeeinrichtung verbessert sich die Versor-
gungsstruktur einer Kinderklinik nicht nur patienten- sondern auch systemorientiert.”’

.Das Team der Nachsorge erhoht die interdisziplindre Professionalitat, kann Patientenpfade
verbessern und Behandlungserfolge festigen. Die viel geforderte Verzahnung stationarer
und ambulanter Strukturen wird hier mit der Wirkung umgesetzt, dass Redundanzen ver-
mieden werden und Patientenfamilien Versorgungskontinuitat ohne QualitidtseinbuBen
erleben. Mithilfe von Nachsorge gibt es beispielsweise Ressourcen fiir die Abstimmung mit
niedergelassenen Arzten. Diese kdnnen z.B. im Rahmen von Patientenschulungen auch in
der Nachsorgeeinrichtung tatig werden, wodurch es erleichtert wird, ,Briicken' im Versor-
gungssystem zu Gunsten der Patienten zu bauen."*?

Nachsorge nach Modell Bunter Kreis baut mit Hilfe von Case Management fallunabhéngig
ein Versorgungsnetzwerk in der Region auf. Dies kann bei fortschreitender Zentralisierung
von hochspezialisierten Leistungen und dem sich abzeichnenden Arztemangel die Versor-
gung von schwer belasteten Familien insbesondere in landlichen Gebieten sichern. ,Bei
riicklaufiger Kinderzahl und VergréBerung der Einzugsgebiete fiir Kliniken reagiert eine
Klinik, die SN anbietet, damit friihzeitig auf soziodemographische Wirklichkeit."??

Porz, F.: Familienorientierte Nachsorge bei Friihgeborenen fordert die Mutter-Kind-Interaktion und reduziert die miitterlichen
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C - PRAXIS DER NACHSORGE

ALLGEMEINES ZUR NACHSORGE NACH MODELL BUNTER KREIS
SOZIALMEDIZINISCHE NACHSORGE (SN)
TEILHABEORIENTIERTE NACHSORGE (TN)

BEGLEITUNG VON GESCHWISTERKINDERN

FAMILIEN MIT MIGRATIONSHINTERGRUND

Dieses Kapitel beschreibt den Ubertrag des Nachsorgekonzepts
in die Praxis. Grundlage bildet das Nachsorgemodell Bunter Kreis
aus Kapitel A-2.3 ff.

Das nachfolgende Kapitel D beschreibt die Durchfiihrung von
Nachsorge bei relevanten Krankheitsbildern.
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1.1

1.1.1

126

1 ALLGEMEINES ZUR NACHSORGE NACH MODELL BUNTER KREIS
1.1 HANDLUNGSGRUNDSATZE

ALLGEMEINES ZUR NACHSORGE NACH MODELL
BUNTER KREIS

HANDLUNGSGRUNDSATZE

Neben den in A-2.3.6 beschriebenen allgemeinen Kennzeichen orientiert sich Nachsorge
nach Modell Bunter Kreis in allen Bereichen seiner Durchfiihrung an den CM-Leitprinzipien
der Deutschen Gesellschaft fiir Care und Case Management (DGCC), wie sie in den von der
DGCC herausgegebenen Rahmenempfehlungen zum Handlungskonzept Case Management
beschrieben werden.'?® Auf der Einzelfallebene sind hier vor allem folgende Punkte bedeut-
sam.

HANDLUNGSGRUNDSATZE MIT BLICK AUF PATIENT UND FAMILIE

Nachsorge nach Modell Bunter Kreis dient den erkrankten Kindern/Jugendlichen und ihren
Familien (nachfolgend verkiirzt ,Betroffene" genannt) und beriicksichtigt folgende Grund-
lagen:

Nachsorge ist patientenorientiert:

Die Betroffenen werden (ihrem Alter und Entwicklungsstand entsprechend) individuell und
personenbezogen in die Bedarfserhebung einbezogen. Die Unterstiitzungsangebote werden
strikt an ihrem Bedarf ausgerichtet. Betroffene werden moglichst umfassend in alle Abldufe
der Nachsorge einbezogen und in diesem Rahmen zur Verantwortungstibernahme ermutigt.

Nachsorge erfolgt lebensweltnah:
Nachsorge bezieht die Lebenssituation der Betroffenen in jeder Phase der Unterstilitzung ein.

Nachsorge erfolgt mehrdimensional:

Relevante physische, psychische (seelisch, emotional, kognitiv), soziale und spirituelle
Aspekte der Betroffenen werden beriicksichtigt.

Nachsorge erfolgt ressourcenorientiert, nicht defizitorientiert:

Das Nachsorgeangebot wird prioritdr ausgerichtet an der Gesamtheit der vorhandenen
Fahigkeiten/Fertigkeiten der Betroffenen sowie an den vorhandenen personellen und
materiellen Hilfen, um diese zur Losung der jeweiligen Aufgabe so weit wie mdglich zu
erhalten und zu stirken sowie gegebenenfalls auszubauen.

Deutsche Gesellschaft fiir Care und Case Management e.V. (Hrsg.), (2009): Rahmenempfehlungen zum Handlungskonzept Case
Management, S 11-14, Heidelberg: Economica
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Nachsorge zielt auf Empowerment:

Empowerment im Sinne von Selbstbefahigung des Menschen beinhaltet die Forderung
selbstbestimmten Handelns durch Ermutigung, Informationsvermittiung, Beratung und
Unterstiitzung. Eigenkrafte und Kompetenzen werden gefordert, um dadurch die Betroffe-
nen in ihren Handlungen zu bestarken. Im Rahmen der Nachsorge gehort dazu wesentlich
die Forderung der Motivation, notwendige Angebote in Anspruch zu nehmen. Die Betroffe-
nen werden vorrangig in ihrer Eigenaktivitat gestarkt. Falls notwendig, handeln die Nach-
sorgemitarbeiter anwaltschaftlich im Sinne einer Interessenvertretung der Betroffenen.

HANDLUNGSGRUNDSATZE MIT BLICK AUF DIE FACHLICHKEIT

Nachsorge nach Modell Bunter Kreis wird gemaB dem aktuellen Stand der fachlichen Er-
kenntnisse in hoher Qualitat erbracht:

Nachsorge erfolgt interprofessionell:

Dem Nachsorgeteam gehdren mindestens folgende Professionen an: Pflege, Medizin, Sozial-
arbeit/-padagogik und Psychologie. Alle beteiligten Nachsorgemitarbeiter arbeiten fach-
ubergreifend zusammen und ermdglichen so eine ganzheitliche Herangehensweise an die
regelmaBig hochkomplexen Familien- und Versorgungssituationen (vgl. C-1.3).

Nachsorge erfolgt neutral:

Nachsorgemitarbeiter richten die Angebote ohne Riicksicht auf Eigeninteressen (eigene,
Kollegen, Nachsorgeteam, Nachsorgeeinrichtung oder Triger) am Bedarf des Patienten und
seiner Familie aus.

Nachsorge ist effektiv:
Sie strebt die groBtmaogliche Wirksamkeit der erbrachten Nachsorgeleistungen an.

Nachsorge ist effizient:

Nachsorgeleistungen werden durch kompetente Auswahl der jeweils geeignetsten Leistung
und durch vernetzte Zusammenarbeit moglichst 6konomisch eingesetzt.

Nachsorge ist leistungstransparent:

Dies gilt in zweifacher Hinsicht: im Sinne des Empowerments fiir die Betroffenen sowie flir
die Kooperationspartner und Kostentrdger, um eine moglichst abgestimmte, vernetzte Leis-
tung anbieten zu konnen. Die Leistungstransparenz wird durch die fortlaufende Dokumen-
tation des Assessments, der Nachsorgeplanung und der erbrachten Nachsorgeleistungen
sowie durch einen Abschlussbericht erreicht. Dokumentationsvorlagen werden durch den
Bundesverband kontinuierlich tGberarbeitet und aktualisiert und konnen tber das Intranet
abgerufen werden.
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1.1.3

1.2
1.2.1

1 ALLGEMEINES ZUR NACHSORGE NACH MODELL BUNTER KREIS
1.2 ALLGEMEINER NACHSORGEABLAUF

HANDLUNGSGRUNDSATZE MIT BLICK AUF GESELLSCHAFTS- UND SOZIAL-
POLITISCHE GESICHTSPUNKTE
Nachsorge nach Modell Bunter Kreis ist ein Teil des Sozial- und Gesundheitswesens:

* Nachsorge erfolgt nachrangig dort, wo Eigenhilfe und informelle Hilfe nicht ausrei-
chen.

® Nachsorge ist ausgerichtet am Prinzip des sogenannten ,Welfaremix":

e Gemeint ist das Ineinandergreifen von informellen Netzwerken, professionellen und
beruflich erbrachten Dienstleistungen, staatlich garantierten Leistungen und auf
biirgerschaftlichem Engagement basierenden Unterstiitzungs- und Solidaritatsformen.

* Nachsorge agiert crossrational:

® Die Ausrichtung der Hilfeerbringung am Bedarf des Patienten und seiner Familie in
einer komplexen Hilfesituation erfordert vom Nachsorgemitarbeiter in aller Regel, quer
zu den bestehenden segmentierten Kosten- und Leistungstrégerstrukturen (,crossrati-
onal") zu agieren und diese zumindest teilweise zu tiberwinden.

® Nachsorge folgt dem gesetzlichen Grundsatz: Ambulant vor teilstationér vor stationar.

ALLGEMEINER NACHSORGEABLAUF

NACHSORGE ALS SEKTORENUBERGREIFENDE LEISTUNG

Die Nachsorge bildet im Versorgungsverlauf eines Patienten das Bindeglied zwischen statio-
narem, ambulantem und rehabilitativem Sektor. Die Nachsorgemitarbeiter stellen sicher,
dass Patienten trotz der Liicken zwischen den Sektoren liber den gesamten Behandlungs-
verlauf hinweg addquat versorgt werden. Dafiir brauchen sie fundierte Kenntnisse der
Versorgungslandschaft, hohe Flexibilitat und hohe kommunikative Fahigkeiten. Nachsorge
beschrankt sich dabei immer auf Leistungen, die nicht schon andere, z.B. Kliniksozialdienst
oder Pflegedienst, erbringen.

Der Behandlungspfad des Kindes und seiner Familie fiihrt in das Akutkrankenhaus, von dort
mit Hilfe der Nachsorge in die ambulante oder rehabilitative Versorgung. Nachsorge kann
auch nach stationirer Reha den Ubergang nach Hause begleiten. Abbildung 16 zeigt den
klassischen Ablauf einer NachsorgemaBnahme nach Modell Bunter Kreis.

Nachsorge beginnt optimalerweise bereits in der Erstphase einer Behinderung oder Erkran-
kung, wahrend des Klinikaufenthalts. Der Nachsorgemitarbeiter kann so gewahrleisten,
dass in der entscheidenden und haufig traumatisierenden Anfangsphase die richtigen
Weichen flir den weiteren Betreuungsverlauf gestellt werden.

A
B
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Abb. 16: Nachsorge im Patientenpfad

Der Nachsorgemitarbeiter arbeitet dabei eng mit den Klinikdiensten (Sozialdienst, Klinik-
psychologe, Entlassmanagement etc.) zusammen und erganzt deren Leistungen, wo notig,
z.B. in den Bereichen Organisation der Versorgung von Geschwisterkindern oder Krank-
heitsbewaltigung. Er begleitet die Familie wihrend des gesamten Behandlungsverlaufs und
ist insbesondere an den Schnittstellen zwischen den Sektoren tatig, wo er friihzeitig die
Grundlage schafft fiir eine gelingende ambulante Weiterversorgung und eine nahtlose
Vernetzung zu den entsprechenden Leistungserbringern. In welchem Umfang er dabei neben
der Sozialmedizinischen Nachsorge weitere, teilhabeorientierte und optionale Nachsorge-
leistungen anbieten soll bzw. kann, hingt von den regionalen Gegebenheiten und den finan-
ziellen und personellen Ressourcen der jeweiligen Nachsorgeeinrichtung ab.

Die Notwendigkeit einer Nachsorge nach Modell Bunter Kreis stellt im Regelfall das Personal
der Akut- oder Reha-Klinik oder ein Mitarbeiter in ambulanten Versorgungseinrichtungen
fest.
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D - UBERTRAG AUF
KRANKHEITSBILDER

EINFUHRUNG

FRUHGEBORENE UND KRANKE NEUGEBORENE
(RISIKOGEBORENE)

KINDER MIT ANGEBORENEM HERZFEHLER

NEUROPADIATRISCHE ERKRANKUNGEN:
SHT, SCHLAGANFALL, EPILEPSIE

ONKOLOGIE I: LEUKAMIEN

ONKOLOGIE 11: TUMOREN DES ZENTRALNERVENSYSTEMS
CYSTISCHE FIBROSE (MUKOVISZIDOSE)

DIABETES TYP 1

Dieses Kapitel beschreibt die Durchflihrung von Nachsorge bei relevanten
Krankheitsbildern.




EI N FU H RU N G Krankheitsbild Nachsorgebedarf Bezug g
Bedarf an Sozialmedizinischer Nachsorge Friih- und Risikogeborene, Mehrlinge 6.000 bis 8.000  Inzidenz

Den deutschlandweiten Nachsorgebedarf einzuschatzen ist nicht einfach, da es zum einen
keine liber die einzelnen Krankheitsgruppen vergleichbaren Zahlen zu Inzidenz?®* und
Pravalenz®®* gibt und zum anderen noch keine langfristigen Erfahrungswerte existieren,
wie viele Patienten einer Krankheitsgruppe Sozialmedizinische Nachsorge bendtigen. Die
meiste Erfahrung besteht im Bereich der Neonatologie. Viele Experten haben Literatur-
recherchen und Erfahrungswissen eingebracht, um eine Einschdtzung zum Nachsorge-
bedarf in Deutschland zu ermdglichen.

Der geschéatzte Nachsorgebedarf wird pro Krankheitsgruppe angegeben und bezieht sich
entweder auf die Inzidenz- oder Pravalenzrate. Je nach Krankheitsbild wird auch der Sozial-
medizinische Nachsorgebedarf nach stationédrer Rehabilitation (Reha-Bedarf) mit einbe-
rechnet. Es werden auch Versorgungsgruppen, wie Patienten nach Unfillen, dargestellt, die
unterschiedliche Krankheitsbilder beinhalten.

Insgesamt ergibt sich nach den Schatzungen der Experten, die seit vielen Jahren Nachsorge
verordnen, ein Nachsorgebedarf von 26.000 bis rund 45.000 Patienten pro Jahr.

Krebserkrankungen

1.500 bis 2.500

Pravalenz + Reha-Bedarf

Erkrankungen des Kreislaufes und des
Herzens

1.500 bis 3.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Erkrankungen des Blutes, der blut-
bildenden Organe und Stérungen des
Immunsystems

500 bis 750

Pravalenz + Reha-Bedarf

Mukoviszidose

1.000 bis 2.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Epilepsien

2.000 bis 3.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Diabetes

2.000 bis 4.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Weitere Stoffwechselerkrankungen

500 bis 1.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Krankheiten des Nervensystems,

Neurologische Erkrankungen, Syndrome

3.000 bis 5.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Krankheiten des Verdauungssystems, 500 bis 1.000 Pravalenz +Reha-Bedarf
Chronisch- entziindliche Darm-

erkrankungen

Nierenerkrankungen 500 bis 1.000 Pravalenz +Reha-Bedarf

Seltene Erkrankungen

2.000 bis 4.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Atopische Erkrankungen

1.000 bis 2.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Adipositas per magna mit Komorbiditaten

500 bis 1.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Patienten nach Unfillen

2.500 bis 4.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Patienten alter als 1 Jahr nach chirurgi-
schen Behandlungen von Fehlbildungen

1.000 bis 2.000

Pravalenz + Reha-Bedarf

Infektiose Erkrankungen 250 bis 500 Pravalenz
Patienten in der Palliativphase 250 bis 500 Pravalenz
Summe 26.000 bis 45.250

Tabelle 2: Geschatzter jahrlicher Nachsorgebedarf in Deutschland

203 Anzahl zu erwartender Neuerkrankungen pro Jahr
204 Anzahl der betroffenen Kinder bzw. Jugendlichen gesamt
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Ausgewahlte Krankheitsbilder

Die folgenden Kapitel gehen auf einige Krankheitsbilder ausfiihrlicher ein, die in der
Nachsorge besonders relevant sind. Von diesen Krankheitsbildern ausgehend ist ein Uber-
trag auf SN auch bei anderen, selteneren Erkrankungen moglich. Es ist jedoch immer zu
beachten, dass nicht allein die Krankheit, sondern die Gesamtbelastung eines Kindes bzw.
der Familie Nachsorge notwendig macht und dass kein erkranktes Kind und keine betrof-
fene Familie wie die andere ist, sondern immer individuell verschieden und einzigartig. Die
folgenden Kapitel zu einzelnen Krankheitsbildern sind einheitlich aufgebaut:

e /uerst wird das jeweilige Krankheitsbild mit den daraus resultierenden familidren
Belastungen dargestellt.

¢ Esfolgt das Core-Set, d.h. Symptome, Probleme, Auffalligkeiten und Ressourcen, nach
dem ICF-CY-Klassifikationssystem.

¢ Die Nachsorge wird anschlieBend anhand der Phasen des Case Managements (CM)
beschrieben.

® Jedes Kapitel endet mit einem Fallbeispiel.

Core-Set

Ein Core-Set ordnet die wichtigsten krankheitsabhangigen Probleme und Ressourcen den
Komponenten, Kapiteln und Items der ICF zu und flihrt die dazugehérigen Code-Nummern
auf. Dies ist die Grundlage der einheitlichen Dokumentation. Basierend auf dem Core-Set
wird auf die Verordnung der SN und das Assessment eingegangen.

Ziel der Kapitel ist es, Nachsorgemitarbeitern Hilfen fiir den Ubertrag auf ihre praktische
Situation zu geben. Den Autoren war es sehr wichtig, einerseits einen Rahmen, andererseits
so viel Spielraum zu geben, dass der Individualitat von Familie und Nachsorgemitarbeiter
entsprochen werden kann

1.1

FRUHGEBORENE UND KRANKE NEUGEBORENE
(RISIKOGEBORENE)

DEFINITION UND BASISINFORMATION

Von einem Friihgeborenen spricht man wenn das Kind vor vollendeten 37 Schwanger-
schaftswochen (SSW) geboren wird. Dies sind in Deutschland ca. 9 % aller Lebendgeborenen.

Sehr kleine Friihgeborene (VLBW: very low birth weight infants) sind Friihgeborene mit
einem Geburtsgewicht unter 1.500 g. Der Anteil betrdgt ca. 1,5 % aller Lebendgeborenen
(ca. 8.000 Kinder jahrlich in Deutschland).

Extrem kleine Frilhgeborene (ELBW: extremely low birth weight infants) sind Friihgebore-
ne mit einem Geburtsgewicht unter 1.000 g entsprechend ca. 0,5 % aller Lebendgeborenen
(ca. 3.500 Kinder jahrlich in Deutschland).

Da die Prognose und die Komplikationsrate der kleinen Friihgeborenen deutlicher mit dem
Reifealter als mit dem Geburtsgewicht korreliert, klassifiziert man besser nach der Reife:

¢ Kinder mit Reifealter 27-30 vollendete SSW: sehr kleine Friihgeborene
¢ Kinder mit Reifealter 23-26 vollendete SSW: extrem kleine Friihgeborene

Ab einem Reifealter von 23 vollendeten SSW (entsprechend der laufenden 24. SSW in der
Definition der Geburtshelfer) haben Kinder heute Uberlebenschancen von ca. 50 %. Mit 24
und 25 vollendeten SSW {iberleben bereits 70 %, ab 27 vollendeten SSW (iber 90 %.

Leider ist jedoch bei ca. 15 bis 20 % der extrem kleinen Friihgeborenen im Alter von 2
Jahren mit einer deutlichen Behinderung zu rechnen, 30 bis 40 % sind leicht beeintrachtigt
und bendtigen eine Therapie, 40 bis 50 % sind vollig unauffallig.

Auch spater haben ehemalige sehr kleine Friihgeborene haufig Probleme wie Verhaltensauf-
falligkeiten in 30-40 %, Aufmerksamkeitsstérungen und Schwierigkeiten in der Schule in
40-50 %. Auch autistische Stérungen und andere psychische Erkrankungen treten bis ins
Erwachsenenalter bei ehemaligen Friihgeborenen haufiger auf.
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