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UBER DIESEN BERICHT

Dieser Bericht bezieht sich schwerpunktmé&Big auf die Aktivitdten der Geschéftsstelle des Bundesverbandes Bunter Kreis e.V.

im Zeitraum vom 1.1.2018 bis zum 31.12.2018.
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Der Verein ist eingetragen beim Amtsgericht Augsburg unter VR 200873 und gemaB §§ 51,60 und 61 als gemeinnitzig
anerkannt. Der derzeit glltige Freistellungsbescheid ist vom 26.11.2014. Der Verein fordert die Anwendung, Entwicklung,
Forschung und Implementierung der Nachsorge nach Modell Bunter Kreis. Im Rahmen der Sozialmedizinischen Nachsorge
stellt der Verein die fach- und berufspolitischen Interessen seiner Mitglieder dar und vertritt diese nach auBen.

Der Bericht wurde in Anlehnung an den Social Reporting Standard (SRS) in der Version 2014 erstellt.
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VORWORT

Sehr geehrte Leserinnen und Leser, liebe Unterstiitzer,

Alle kranken und benachteiligten Kinder haben das Recht auf Versorgung!

Mit diesem Grundsatz gestalten wir die Versorgung schwer kranker Kinder, betroffener Geschwisterkinder und
Familien in ganz Deutschland. Familien dirfen in Extremsituationen nicht allein gelassen werden. Sie haben mit der
Sozialmedizinischen Nachsorge einen gesetzlichen Anspruch auf Hilfe zur Selbsthilfe".

Was wollen wir mit unserem Modell Bunter Kreis erreichen?

Es geht uns nicht um die ndchstbeste Versorgung, sondern um bedarfsorientierte und nachhaltige Hilfen fir Fami-
lien, die Drehtureffekte in die Klinik vermeiden und Behandlungs- und Therapieerfolge sichern. Das Leben soll nach
einem langen Krankenhausaufenthalt gut gelingen.

Qualitit - ein Garant fiir Vertrauen

Der weitere, qualitdtsgesicherte Auf- und Ausbau der Nachsorge steht an erster Stelle. RegelméaBige Audits aller
Nachsorge-Einrichtungen sind ein Muss, um Familien lberall gleich gute Angebote zu ermdglichen. Das gibt Sicher-
heit und schafft Vertrauen.

Mit Stabilitdt und Nachhaltigkeit fiir Familien sorgen

2018 sind 90 Prozent unserer Einrichtungen mindestens flinf Jahre im Versorgungsnetz und immer flir die Familien
da. Vertrauen und Konstanz wéachst so tiber Jahre und gibt Betroffenen in vielen Regionen Sicherheit und Stabilitdt
im Alltag. Im vergangenen Jahr konnten wir mit 91 Standorten und 30 angegliederten AuBenstellen 8.041 Kinder,
5 Prozent mehr als im Vorjahr, mit Sozialmedizinischer Nachsorge versorgen. Hinzu kommen 2.248 Kinder, die eine
Vielzahl von optionalen Angeboten, wie ,Friihe Hilfen" oder die offene Behindertenhilfe in Bayern, nutzen konnten.

Finanzielle Sicherheit fiir Nachsorge-Einrichtungen ausbauen

Auch im letzten Jahr waren wir viel unterwegs und haben an den Verhandlungstischen der Krankenkassen nicht
locker gelassen. In zwei Bundeslandern haben wir 2018 einen Strukturwandel in der Berechnung der Verglitungs-
satze erreicht. Ein erster groBer Schritt in die Richtung ,auskdmmliche Vergltung" fir alle.

Hilfen fiir betroffene Geschwister

Darliber hinaus stirken wir das Familiensystem mit praventiven Angeboten fiir Geschwister von kranken und behin-
derten Kindern. 2018 gab es 15 aktive Einrichtungen mit 51 regionalen Angeboten. Langfristig werden so gesell-
schaftliche Teilhabe und Lebenskompetenzen der Geschwister gestarkt und erhalten.

Welche Aufgaben sind in der Zukunft zu I6sen?

Die Licken in Sachsen, Thiiringen, Sachsen-Anhalt und Brandenburg miissen geschlossen werden. Daflir ben&tigen
wir Gesprache mit Vertretern der Politik, um angepasste Rahmenbedingungen fiir unterversorgte Regionen zu
schaffen und wichtige Entscheidungen voranzutreiben.

Zum Schluss gilt unser ganz besonderer Dank allen Nachsorge-Teams unserer Mitglieds-Einrichtungen, die gemein-
sam mit vielen Netzwerkpartnern, die stetig steigende Versorgung der Familien sichern. Wir freuen uns, Ihnen in
diesem Bericht die neuesten Zahlen und erreichte Wirkungen im Jahr 2018 aufzuzeigen. Auf ein weiteres erfolg-
reiches Jahr der Zusammenarbeit.

Herzlich Ihr/Ihre

pa s

Andreas Podeswik Marita Gritnm
1. Vorstand Bundesverband Bunter Kreis e.V. Geschaftsfuhrerin Bundesverband Bunter Kreis e.V.

VERANTWORTUNG UBERNEHMEN

Katarina, 3 Jahre

Katarina, 10 Jahre

AM ANFANG STEHEN ANGST UND SORGEN -
AM ENDE SELBSTVERTRAUEN UND NEUES LEBEN

Katarina kam mit einem schweren Herzfehler auf die Welt, folgende Niereninsuffizienz und Dialyse
verschlimmern den Gesundheitszustand des kleinen Madchens. Nach vier Monaten auf und ab, dann
doch eine erste Herztransplantation. Ein paar Jahre spater, Nierenversagen und eine kombinierte
Herz- und Nierentransplantation mit einem 13-monatigen Krankenhausaufenthalt. Ihr Wachsen ist
begleitet von Allergien und Horproblemen. Ein normales Leben in Kindergarten und Schule fast un-
denkbar. Mit zehn darf Katarina in die zweite Klasse. Sie ist immer noch entwicklungsverzogert, aber
ein frohliches Kind, das gerne lacht und tanzt! Sie ist angekommen!

Der Bunte Kreis Kempten gab Katharina und lhren Eltern den nétigen Rickhalt in schwerer Zeit, zu-
horen, anleiten und die Organisation von Therapeuten unterstiitzten die Familie iber lange Jahre.

UNSERE VISION

Wir schaffen eine flichendeckende ganzheitliche Hilfe, damit Familien mit Frithgeborenen und schwer
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen das Leben im Alltag gelingt. Dabei behalten wir auch
betroffene Geschwisterkinder im Blick und schaffen praventive Losungen. Wir wandeln Benachteili-
gung und Ausgrenzung in Teilhabe und Integration um.

Dafuir steht das Modell Bunter Kreis.



VERANTWORTUNG UBERNEHMEN

AUSGANGSLAGE 2018

Jedes Jahr werden 40.000 Familien in Deutschland mit einer unerwartet veranderten Lebenssituation konfrontiert, weil ihr Kind
zu frith geboren wird, schwer erkrankt, verungliickt oder stirbt. Das bringt fiir Betroffene erhebliche seelische, kdrperliche,
soziale und finanzielle Belastungen mit sich.

Wir bauen fiir diese betroffenen Familien seit tber 15 Jahren ein Netzwerk von Nachsorge-Einrichtungen auf, sichern Struktu-
ren durch bundesweite Verglitungsverhandlungen, liefern nachhaltige Qualitdt und entwickeln bedarfsgerechte Angebote.

Dabei behalten wir immer unsere wesentlichen Ziele, wie die Verbesserung der Versorgungsstrukturen im Gesundheitswesen
und der Lebenssituation der kranken Kinder sowie ihrer Geschwister, im Blick.

Trotz steigender Nachsorgeangebote und betreuter Familien, bleiben ldndliche Regionen und die neuen Bundesléander weiterhin
unterversorgt. Ca. 30.000 Kinder erhalten immer noch keine entsprechende Nachsorgeleistung. Pflegenotstand und fehlende
Arzte im hauslichen Umfeld erschweren die Situation fiir betroffene Familien. Benachteiligt sind vor allem Kinder aus sozial
schwachen Familien, Eltern konnen oft aufwendige Therapien nicht bezahlen, Geschwisterkinder geraten noch mehr in den
Hintergrund. Arzteverbande und der Bundesverband ,Das friihgeborene Kind" meldeten 2017 weiter ansteigenden Zahlen von
Frithgeburten und chronischen Grunderkrankungen im Kindesalter und bei Jugendlichen.

DAS GESELLSCHAFTLICHE PROBLEM - DIE FOLGEN

Die gesetzlich festgeschriebene Leistung der Sozialmedizinischen Nachsorge (§43 Abs. 2, SGB V) wird trotz GBA-Beschluss
von 2013 von Kinderkliniken immer noch nicht bundesweit umgesetzt. Damit werden 30.000 kranke Kinder nach einem Klinik-
aufenthalt nicht bedarfsgerecht weiterversorgt und Familien werden allein gelassen. Drehtireffekte sind vorprogrammiert.
Pflegenotstande in den Kliniken fiihren zu vorzeitigen Entlassungen und weiteren Uberforderung der Familien.

URSACHE URSACHE URSACHE

Zunehmende Birokratie und Medizinischer Fortschritt durch Hoch- Nach Entlassung keine Ver-
sparsame Kostentrdger leistungskliniken verlangern das Leben netzung von Ubergreifenden
verschérfen das Problem. mit schweren Erkrankungen. Sektoren im Gesundheitswesen.

PROBLEM

Die Zahl der kranken Kinder mit erhdhtem und komplexem
Versorgungsbedarf wachst.

Patienten fallen nach der Entlassung aus der Hochleitstungs-
klinik in ein Versorgungsloch und werden alleingelassen.

1\ J
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FOLGEN FAMILIE FOLGEN KINDER FOLGEN GESELLSCHAFT
e chronische Uberfordung mit ® wichtige Therapien werden nicht ® Therapiekomplikationen und
der Versorgung der Kinder oder viel zu spat umgesetzt Spatfolgen verursachen erneut
e Geschwisterkinder geraten e Uberforderung fiihrt zu ,Dreh- Kosten
immer mehr in den Hinter- tureffekt” und schneller Wieder- e Eltern stehen nur noch
grund aufnahme in der Klinik begrenzt im Arbeitsleben
® hohe finanzielle Belastung e Gefahr von Funktionsbeeintrach- ® bej gesellschaftlichen Rand-
e familidre Konflikte bleiben tigungen, Folgekrankheiten und gruppen wird die Ausgrenzung
nicht aus Spatkomplikationen steigt verscharft
J \_ J \_ J

VERANTWORTUNG UBERNEHMEN

UNSERE LOSUNGSANSATZE - KONKRETE HILFEN
,WIR LEISTEN SEKTORENUBERGREIFENDE HILFE" - AUF DER FALLEBENE

Um alle Kinder gut zu versorgen, bauen wir bis 2020 die Nachsorge fir kranke Kinder weiter aus.

Unser Handlungsansatz des Case Management ist umfassend und sektorentibergreifend. Er bezieht alle Beteiligten in den Ver-
sorgungsprozess des Patienten ein und vernetzt gleichzeitig alle Ebenen miteinander. Fiir die Familien entsteht ein bedarfsge-
rechtes Netzwerk zur optimalen Versorgung des Kindes und zur Entlastung der Eltern.

Steuerung mit Case Management

Kldrung = Assessment —3 Planung — | Durchfilhrung —» | Monitoring — Evaluation

el B

Begleitung  Aufklarung  Schulung  Anleitung Beratung  Therapie

Betreuung der betroffenen Familien

Die interdiziplindre Struktur der Nachsorge-Teams gewéhrleistet die richtige Hilfe zu richtigen Zeit.

Je nach Krankheitsbild wird schon in der Klinik mit den Eltern besprochen, welche MaBnahmen sie im hauslichen Umfeld zu
Beginn brauchen. Den Eltern Sicherheit geben, im Umgang mit der Krankheit und der Pflege des Kindes, ist dabei eine elemen-
tare Aufgabe der Case Managerin. Die Leistungsfahigkeit und Selbstsicherheit der Eltern in der Zeit der Nachsorge zu stérken
oberstes Ziel.

Nicht nur in der Zeit unmittelbar nach dem Klinikaufenthalt greifen die Hilfsangebote. Unterstiitzung erhalten Eltern durch
Angebote der Friihen Hilfen im friihen Kindesalter, sowie &ltere Kinder in Patiententrainings, erweiterten Therapien und pra-
ventiven Angeboten fiir betroffene Geschwister.

+WIR STELLEN VERSORGUNG SICHER" - AUF DER ORGANISATIONSEBENE

2018 arbeiten in der Organisations- und Netzwerkebene 91 Einrichtungen ,Modell Bunter Kreis" mit 30 angeschlossenen
AuBenstellen. Als anerkannte Leistungserbringer der Krankenkassen versorgen sie zur Zeit 8.041 Kinder mit Sozialmedizini-
scher Nachsorge und 2.248 Kinder durch optionale Angebote. Abgelehnte und gekiirzte Fille werden mit Hilfe von Spenden
durch unsere Einrichtungen weiter versorgt.

JWIR UBERNEHMEN GESELLSCHAFTLICHE VERANTWORTUNG" - AUF DER SYSTEMEBENE

Der BV arbeitet daran, dass die regionalen Nachsorge-Einrichtungen optimale Rahmenbedingungen haben, damit immer mehr
Patientenfamilien Nachsorge erhalten und reprasentiert die Nachsorge-Einrichtungen, vertritt sie Gberregional fachlich und
politisch und bei Verhandlungen mit den Kostentrdgern.

Er verabschiedet Qualitdtsstandards mit einheitlicher Dokumentation und Evaluation. Die verpflichtende Akkreditierung der
Nachsorge-Organisationen durch den Bundesverband alle drei Jahre, stellt die Anwendung der Nachsorge-Standards sicher.



WO WIR 2018 HANDELN

UNSERE HANDLUNGSSCHWERPUNKTE 2018

VERSORGUNG SCHWER KRANKER KINDER / GESCHWISTERKINDER

® Abschluss auskdmmlicher Vergltungssatze fiir die Nachsorge-Einrichtungen

e Erhdhung der Versorgungsgebiete und -zahlen durch weiteren Auf- und Ausbau von
Angeboten, vor allem in ldndlichen Regionen und unterversorgten Bundeslandern

e GeschwisterCLUB-Angebote weiter ausbauen

SICHERUNG DER QUALITAT ,MODELL BUNTER KREIS"

e Fachliche Qualifikation und Ausbildung der Nachsorge-Mitarbeiterinnen sichern
e Qualitdtsstandards durch Akkreditierungsverfahren kontinuierlich umsetzen

® Bundesweite Evaluation zur Wirksamkeitsmessung fortfiihren

FESTIGUNG DER NETZWERKSTRUKTUR

e Politischen Einfluss durch stdrkeren Bekanntheitsgrad erhdhen
® Zusammenarbeit mit Netzwerkpartnern zur Starkung der Familien fortsetzen
e Neue Unterstitzer zur Férderung des Verbandes gewinnen

WO WIR 2018 HANDELN

ZIELE

ZIELGRUPPE: KINDER UND FAMILIEN

AKTIVITATEN

Weiterer Aufbau von
Nachsorge-Teams

Zwei neue Nachsorge-Teams, in Hanau und Frankfurt am Main, sind gestartet
und haben einen Aufbau-Workshop besucht. Erstberatungen zum Konzept
haben stattgefunden.

Erhéhung der Versorgungszahlen

(8.300 Kinder erhalten SN, die Zahl

der Kinder in den Optionalen Angeboten
steigt)

Es wurden 8.041 Kinder mit Sozialmedizinischer Nachsorge versorgt.
2.248 Kinder erhalten weitere optionale Angebote wie z.B. bei den Friihen
Hilfen, in der offenen Behinderten Arbeit, in Patientenschulungen und bei
Pflegeberatungen.

Geschwisterkinder-Angebote
weiter ausbauen

15 Einrichtungen haben Angebote des GeschwisterCLUBs durchgeftihrt.
Deutschlandweit nahmen 477 Kinder und Jugendliche an Angeboten des
GeschwisterCLUB's teil.

ZIELE

ZIELGRUPPE: FAMILIEN, NACHSORGE-EINRICHTUNGEN

AKTIVITATEN

Auskommliche Verglitungssatze zur
Sicherung der Nachsorge erreichen
(Stundensatz zwischen 90-120 Euro /
pro Nachsorge-Einheit)

2018 gelingt ein Durchbruch in den Verhandlungen mit den Krankenkassen.
Nachsorge-Einrichtungen erhalten nun Verglitungen in einer Standard- oder
Mobileinheit. Ein wichtiger Schritt in Richtung Kostendeckung.

Fachliche Qualifikation und Ausbildung
der Nachsorge-Mitarbeiterinnen

Durchflihrung von drei Zertifizierten Case Management Seminaren und
2 Ausbildungen von Fachkrédften zur Geschwisterbegleitung. Insgesamt wurden
15 Seminare zu unterschiedlichsten Fachthemen angeboten und durchgefiihrt.

Qualitdtsentwicklung sichern
und fortsetzen

Durchflihrung von Audits

Die bundesweite Evaluation wurde mit drei Befragungsinstrumenten durchge-
fuhrt und ausgewertet.

Jahrliche Qualitatsberichte wurden eingereicht und geprift.
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WAS WIR ERREICHT HABEN

SOZIALMEDIZINSICHE NACHSORGE
an 121 Standorten
und fir 8.041 Kinder

OPTIONALE ANGEBOTE
erhalten 2.248 Familien

GESCHWISTERKINDER-ANGEBOTE
fir 477 Kinder

FINANZIERUNG DER NACHSORGE
durchnittlich 79 Euro pro Stunde /
pro Nachsorge-Einheit

QUALITAT

44 neue Case Managerinnen

28 neue Fachkrafte fiir Geschwister
28 Qualitatsaudits

WAS WIR ERREICHT HABEN

FUR KINDER UND FAMILIEN

DIE ANZAHL DER NACHSORGE-EINRICHTUNGEN UND DIE VERSORGTE FLACHE WACHSEN WEITER

Wir betreuen 2018 an 121 Standorten in Deutschland betroffene Familien mit Friihgeborenen und schwer kranken Kindern.
Damit erreichen wir bereits 73,9 Prozent der deutschlandweiten Flache. Dabei wurden 2018 in Bayern, Hessen, Niedersachsen,
Rheinland-Pfalz und Sachsen mehr Gebiete versorgt.

VERSORGUNGSZAHLEN WEITER ERHOHT

Im vergangenen Jahr konnten weitere 5 Prozent mehr Kinder mit Sozialmedizinischer Nachsorge versorgt werden als im Jahr
2017. Die Frihgeborenen sind weiterhin mit tiber 90 Prozent die starkste Patientengruppe. Griinde hierfir sind, dass viele Ein-
richtungen direkt mit Neonatologischen Zentren oder Stationen kooperieren und frihgeburtliche Zahlen weiter steigen.
Deutschland hat laut Aussagen und Statistiken des Bundesverbandes ,Das friihgeborene Kind"* die hochste Friihgeburtenrate
in Europa.

In der Versorgung anderer Krankheitsgruppen mit Sozialmedizinischer Nachsorge gab es auch 2018 nur marginale Veranderun-
gen. Weitere Gruppen waren vor allem Kinder mit Herz- und Diabeteserkrankungen sowie Epilepsie und Down-Syndrom. Unsere
bundesweite Evaluation ergab, dass Eltern nach der Inanspruchnahme von Sozialmedizinischer Nachsorge sicherer und besser
mit der Erkrankung im héuslichen Umfeld wurden. lhre Selbstwirksamkeit und Leistungsfahigkeit stiegen. Die Kinder stabili-
sierten sich und medizinische Erfolge wurden sichergestellt. Ein Drehtlireffekt und damit eine erneute Aufnahme in die Klinik
kann durch eine gute Anleitung der Eltern und den sichereren Umgang mit der Krankheit ihres Kindes verhindert oder reduziert
werden.

NEUE GESCHWISTERKINDER-ANGEOBTE

477 Geschwisterkinder von kranken und behinderten Kindern besuchten 2018 die praventiven Angebote des GeschwisterCLUB.
Geschwister und Eltern werden vor allem hinsichtlich ihrer Bewéltigungskompetenzen gestérkt. Ein spezieller Elternratgeber
gibt Eltern wichtige Hinweise im Umgang mit Problemen und Situationen im Alltag.

2018 erwarben 28 Teilnehmer das Zertifikat ,Fachkraft fir Geschwister”. Dabei libernimmt der Landesverband fiir kdrper- und
mehrfachbehinderte Menschen Schleswig-Holstein e.V. eine Vorreiterrolle und bildet neun Fachkréfte aus, die die Angebote
aufbauen und durchfiihren werden.

FUR FAMILIEN UND EINRICHTUNGEN

DURCHBRUCH UND ERFOLG BEI DER VERGUTUNG DER NACHSORGE

2018 gelang es, mit der AOK Baden-Wirttemberg, einen Strukturwandel bei den Vergiitungssdtzen zu erreichen und somit die
Vergiitung vor allem in ldndlichen Regionen deutlich zu verbessern. Eine Standardeinheit pro Stunde betrdgt nun 81 Euro und
eine Mobile Einheit 106 Euro. Es gelang auch, die Satze in den ndchsten flinf Jahren auf Standard 95,55 Euro und Mobile auf
125 Euro anzuheben. Fiir betroffene Familien und die Nachsorge-Einrichtungen ein wichtiges Zeichen zur Sicherung und Finan-
zierung der Nachsorge. Andere Kassenverbdnde zogen nach und erhéhten ebenfalls ihre Satze.

QUALITATSSICHERUNG ALS GRUNDLAGE FUR EINE BESSERE FINANZIERUNG
Grundlage fiir die weitere Anhebung der Vergiitung ist ein Qualitdtsnachweis durch wiederkehrende Audits. Krankenkassen
fordern eine qualitdtsgesicherte und effiziente Arbeit. Zur Qualitdtssicherung gehéren die Vermittlung von Fachwissen und
Schlissel-Kompetenzen. 2018 wurden 171 Teilnehmer in unterschiedlichsten Fachseminaren geschult. 44 Zertifizierte Case
Manager sorgen flr nachhaltige Strukturen und die Umsetzung der Standards. 28 Nachsorge-Einrichtungen erhielten ein
Qualitdtsaudit. Alle Mitglieder erstellen verpflichtend einen jahrlichen Qualitdtsbericht.

Jahrliche Evaluationsberichte geben den Einrichtungen wichtiges Feedback zur Effektivitat ihrer Arbeit in den Familien.

“www.fruehgeborene.de
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WAS WIR BEWIRKEN
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RAPHAEL MIT 4 JAHREN
Hypoplastisches Linksherzsyndrom
(Komplexer Herzfehler)

RAPHAEL, 11 JAHRE
Zum Herzfehler kam auch noch
eine Autoimmun-Erkrankung

RAPHAEL - DER LEBENSKUNSTLER

Der kleine Raphael hat sich von Beginn an ins Leben gekampft und sich fiir das Leben entschieden.

Bis zu seinem elften Lebensjahr lberlebte er sechs Herzoperationen, wurde mehrfach reanimiert und verbrachte seine
ersten Lebensjahre in einer Kinderklinik.

Trotzdem ist er ein immer gut gelaunter und lachender Junge, sagen seine Eltern, Geschwister und Freunde. ,Er hat
einen ungebrochenen Lebenswillen und zeigt uns jeden Tag, wie kostbar Zeit ist und 6ffnet uns die Augen fiir Wesent-
liches", berichtet seine Mama mit Trdnen in den Augen.

LEr ist unser Sonnenschein. Dank der liebevollen Betreuung durch das Team des Bunten Kreises Kempten, das Zuhéren,
Begleiten und Unterstiitzen, kénnen wir heute sagen: Raphael - Volle Fahrt voraus! Du schaffst das!"

WAS WIR BEWIRKEN

DIE FAMILIE

Immer zwischen Angst, Sorgen, Zweifel, Trauer und Freude um das kranke Kind. Der Bruder oder die Schwester mittendrin, die
Eltern haben in dieser Zeit wenig Zeit. GroBeltern unterstiitzen so gut sie kénnen. Die finanzielle Lage der Eltern, durch den
stdndigen Ausfall der Arbeitskraft der Mutter, belastet.

Sie sind bereit, Hilfsangebote der Bunten Kreise anzunehmen und die Krankheit in ihr Leben zu lassen, zu akzeptieren und viel
zu lernen, damit zu Hause alles immer besser gelingt.

CASE MANAGEMENT VERNETZT UND BRINGT INS LEBEN ZURUCK

Schon in der Klinik stehen die Nachsorge-Mitarbeiter fir Arzte, Eltern und Kinder bereit. Sie informieren und bieten den Eltern
die Unterstlitzung durch den Bunten Kreis und die Sozialmedizinische Nachsorge an. Das hausliche Umfeld muss erst einmal
auf ein Leben zu Hause vorbereitet werden. Gemeinsam mit den Eltern und mit dem interdisziplindren Team der Nachsorge-
Einrichtung wird ein bedarfsorientierter Plan erstellt.

Die Eltern bekommen eine Anleitung am Dialysegerét, eine Unterweisung im Spritzen, der Gabe von Medikamenten und verle-

gen der Magensonde. Die Case Managerin begleitet und kontrolliert, bis die Eltern die nétige Sicherheit haben. Sie ist immer da,
fuir Fragen, Angste und Néte in den ersten Wochen. Gelingt die Selbsthilfe, zieht sie sich aus der Familie zuriick.

Mit der Hilfe zur Selbsthilfe bringen sie Kinder und Familien zuriick. Der erste Schritt ins Leben ist geschafft!

NACHSORGE-EINRICHTUNG SCHLIESST VERSORGUNGSLUCKE

Nach dem Aufbau eines interdisziplindren Teams sichert ein Nachsorge-Konzept die Vergiitung durch die Krankenkassen. Die
Einrichtung schlieBt Kooperationen, informiert niedergelassene Arzte und Kooperationspartner wie Therapeuten, Jugendamter,
Sozialhilfetrdger, Reha-Einrichtungen sowie Eltern lber die Leitungsangebote der Nachsorge, Geschwisterbegleitung und op-
tionale Angebote wie Erndhrungsberatung und Patientenschulung. Das Netzwerk der Bunten Kreise sichert auch die Ubergabe
von Kindern aus Kliniken in andere Bundeslander.

Sie schlieBen die Versorgungsliicken und sichern den Heilungserfolg! Sie helfen den Familien zuriick ins Leben
und entlasten das Gesundheitssystem durch den Wegfall des Drehtiireffekts!

DER BUNDESVERBAND BUNTER KREIS EV. SORGT FUR QUALITAT UND NACHHALTIGKEIT

Mit der Fiihrung der bundesweiten Vergiitungsverhandlungen sichern wir die finanzielle Grundlage fur die Sozialmedizinische
Nachsorge. Mit der Verbreitung des Modells Bunter Kreis schaffen wir fiir Frihgeborene und schwer kranke Kinder und Jugend-
liche und deren Familien Angebote zur Unterstlitzung und Anleitung in pflegerischen, sozialrechtlichen, seelsorgerischen und
praventiven Bereichen.

Wir entlasten und verbessern damit familiiire Lebenslagen. Wir steigern nachweislich die Leistungsfdhigkeit
und Selbstwirksamkeit der Eltern.

Ausbau, Verglitungsverhandlungen, Qualitatssicherung und politische Arbeit

des Bundesverbandes sorgen fiir die Nachhaltigkeit des Modells Bunter Kreis.




WIRKUNG KRANKE KINDER

Die Sozialmedizinische Nachsorge schlieBt die Liicke zwischen Hochleistungsklinik und heimischem Kinderzimmer.
Niedergelassene Arzte werden entlastet. Kosten im Gesundheitswesen durch hiufiger wiederkehrende Kranken-

hausaufenthalte vermieden.

LEBENSLAGE DER KINDER ANDERT SICH

In dieser Zeit stabilisiert sich, je nach Umfang der Erkrankung, der Gesundheitszustand des Kindes. Das héusliche
Umfeld und die Sicherheit des Kindes im Umgang mit der Krankheit wirken sich positiv auf die Teilhabe und Wieder-

eingliederung in Familie, Kindergarten und Schule aus.
KINDER SETZEN DIE ANLEITUNGEN UM
Nachdem Emma gelernt hatte, ihre Broteinheiten durch die Erndhrungsberaterin richtig einzuschatzen und den

Peak des Blutzuckers zu lesen, signalisiert sie ihrer Mutter, dass sie Insulin bendtigt. Katarina weiB3, dass ihr die
Dialyse hilft und bleibt still liegen, sie nimmt ihre Herzmedikamente ohne Probleme.

KINDER ERLERNEN FAHIGKEITEN

Die Kinder lernen durch die Anleitung der Case Managerin auf Signale zu achten und den Umgang mit der Erkran-
kung. Je nach Alter des Kindes und Erkrankung erlernen sie die Einnahme von Medikamenten, die Bedienung von
Messgeraten und das richtige Verhalten in Notfallen.

™

DIE NACHSORGE WIRD AKZEPTIERT

Die Case Managerin bereitet mit den Eltern alles Notwendige fiir die ersten Tage zu Hause vor, z.B. ein spezielles Bett,
Pflegevorrichtungen, Uberwachungsgerate. Medizinisch-pflegerische Leistungen werden zu Hause sichergestellt.

DIE KINDER WERDEN ERREICHT

Die Nachsorgeschwester (Case Managerin) nimmt noch in der Klinik Kontakt zu den Eltern auf, erklart Diagnosen
und bereitet die Entlassung nach Hause mit einem Nachsorgeplan vor.

AKTIVITATEN DER NACHSORGE

Die Arzte informieren die Case Managerin der Nachsorge und die Familie iiber das Angebot des Bunten Kreises.
Sozialmedizinische Nachsorge wird verordnet, der Nachsorge-Antrag fiir das Kind und fiir die Familie bei der
Krankenkasse eingereicht. Erste Arzttermine und Folgetherapien werden veranlasst und abgesprochen.

|
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GESELLSCHAFTLICHE WIRKUNG IMPACT

OUTCOME (WIRKUNGEN)

WIRKUNG GESCHWISTERKINDER

GESELLSCHAFTLICHE WIRKUNG IMPACT

Praventive Geschwister-Angebote vermeiden spéter anfallende Behandlungskosten fiir das Gesundheitssystem.

e 8

LEBENSLAGE DER GESCHWISTER ANDERT SICH

Die Teilhabe von betroffenen Geschwisterkindern wird durch die erlernten Kompetenzen geférdert. Das Wissen tiber
die Krankheit des Geschwisters und die Beziehung zu den Eltern verbessert sich, soziale Integration steigt und das
korperliche und psychische Wohlbefinden entlastet die Familiensituation.

GESCHWISTER SETZEN DIE ANLEITUNGEN UM

In den mehrtagigen Treffen sprechen die Kinder mit ihren Gruppenleitern und den anderen Kindern tber ihre Erfol-
ge zu Hause. Dabei steigern sie im Laufe der Zeit ihr Selbstwertgefiihl und Auffalligkeiten lassen nach.

.

GESCHWISTERKINDER ERLERNEN FAHIGKEITEN OUTCOME (WIRKUNGEN)

Spielerisch erlernen Kinder mit ihren Gefiihlen umzugehen, fiir sie belastende Situationen zu I6sen, Freundschaften
zu schlieBen, sich anzuvertrauen oder zu 6ffnen. Dabei lernen sie auch, ihre Wiinsche gegentiber ihren Eltern zu
duBern und Zeit fir sich einzufordern.

8

GESCHWISTERKINDER-ANGEBOTE WERDEN AKZEPTIERT

2018 haben insgesamt 477 Kinder an geplanten Angeboten teilgenommen. Der eintdgige GeschwisterTAG wurde
am meisten gebucht. Geschwister treffen sich, tauschen sich aus, spielen, haben einfach Zeit fiir sich. Eine Vielzahl
der Kinder kommt gerne wieder oder nimmt an weiteren Angeboten teil.

e

DIE KINDER/ELTERN WERDEN ERREICHT

Eltern und Geschwisterkinder von kranken und behinderten Kindern erhalten erste Informationsflyer und werden
von Bunten Kreis Einrichtungen, Kooperationspartnern anderer Trager oder Schulen auf die besonderen Angebote
aufmerksam gemacht. Bezahlte Kurse durch Krankenkassen erleichtern den Einstieg.

AKTIVITATEN GESCHWISTER-TEAM

15 Einrichtungen bieten 34 GeschwisterTAGE als niederschwelliges Einstiegsangebot in die Geschwisterbegleitung
an. Die zertifizierten, mehrtagigen Praventionsangebote GeschwisterTREFF und SuSi werden insgesamt 17 mal fir
Kinder zwischen acht und zwolf Jahren angeboten. Vereinzelte Angebote konnten liber Krankenkassen abgerechnet
werden.
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WIRKUNGSNACHWEISE KRANKE KINDER

AUSGEWAHLTE ERGEBNISSE DER WIRKUNGSORIENTIERTEN EVALUATION
DER SOZIALMEDIZINISCHEN NACHSORGE 2018

Im Jahr 2018 wurden 3.770 Nachsorgefélle abgeschlossen.

Im Vergleich zu den Vorjahren (2017: n = 3.573, 2016: n = 3.409 und 2015: n = 2.673) ist damit die Anzahl an eingegangen
und auswertbaren Fallevaluationen noch einmal gestiegen. Insgesamt haben sich im Jahr 2018 72 Einrichtungen an der Eva-
luation beteiligt, davon lagen 17 Einrichtungen im Norden oder Osten Deutschlands, 32 Einrichtungen im Stiden und 23 Ein-
richtungen im Westen oder in der Mitte.

SELBSTWIRKSAMKEITSERWARTUNG

Eine wichtige Aufgabe und vorrangiges Ziel der Nachsorge nach dem Modell Bunter Kreis ist es, die Eltern zu beféhigen, sich
und ihrem Kind besser helfen zu kénnen, also ihre Situation selbst zu meistern. Deshalb soll zur Bewertung des Erfolgs der
sozialmedizinischen Nachsorge die Entwicklung der Selbstwirksamkeitserwartung der Eltern herangezogen werden. Diese misst
Zutrauen, Bereitschaft und Fahigkeit der Eltern, sich (wieder bzw. mehr) selbst zu helfen und ihre Aufgaben rund um ihr friih-
geborenes oder krankes Kind zu meistern.

Von 2015 bis 2018 berichten jeweils ca. ein Flinftel der Eltern zu Beginn der Betreuung von einer hohen Selbstwirksamkeitser-
wartung. Dieser Anteil steigt zum Abschluss der Sozialmedizinischen Nachsorge - in allen Jahren - auf fast die Halfte der El-
tern an. Von Beginn bis nach Abschluss der Betreuung erhoht sich der Anteil der Eltern, die den Aussagen voll und eher zustim-
men in allen Jahren von ca. 80% (stimmt genau und stimmt eher) auf fast 95%.

LEISTUNGSFAHIGKEIT

Neben der Steigerung von Selbstwirksamkeit ist die Starkung der Leistungsfahigkeit der Eltern ein weiteres wichtiges Ziel der
Sozialmedizinischen Nachsorge.

Zu Beginn der Betreuung durch die Sozialmedizinische Nachsorge schétzten im Jahr 2018 etwa 40 % der Eltern ihre Leistungs-
fahigkeit positiv ein. Vier Wochen nach dem Ende der Betreuung war dieser Anteil auf 70 9% angestiegen. Diese positive Ent-
wicklung ist mit der der Vorjahre vergleichbar.

Die Leistungsfahigkeit hat sich bei den befragten Eltern zwischen den beiden Befragungszeitpunkten in allen Jahren signifikant
positiv entwickelt.

ZUFRIEDENHEIT DER ELTERN

Die kompetente und liebevolle
Beratung hat uns geholfen, den Alltag
Zu meistern.

Die Nachsorge hat uns Mut gemacht,

uns aufgefangen, uns einen Weg gezeigt,

uns gestdrkt.
Wir hatten schnell ein Helfernetz

um uns, somit konnten uns auf unseren
Sohn konzentrieren.

Quelle: fogs GmbH, Erfolgsmessung und Auswertung der bundesweiten Elternbefragung 2018

WIRKUNGSNACHWEISE GESCHWISTERKINDER

,FUR STARKE GESCHWISTER" - EIN MODELL MIT WIRKUNG

WAls Mama von drei Kindern macht man sich oft Gedanken, ob man jedem in gleicher Weise gerecht werden kann. Eines der
Kinder hat eine Behinderung und steht wiederholt im Mittelpunkt meiner Aufmerksamkeit” sagt Anita, als sie das erste Mal
von einem Angebot flir Geschwister fur behinderte oder kranke Kinder hort. Im Alltag kommt das nicht behinderte Kind
manchmal zu kurz. Obwohl sich die meisten Geschwister gut mit der speziellen Situation arrangieren und auch besondere
Stdrken entwickeln, weisen Studien darauf hin, dass sie ein erhéhtes Risiko auf psychische Auffilligkeiten haben.

EVALUATION ANGEBOT GESCHWISTERCLUB
GESCHWISTERTREFF ,JETZT BIN ICH MAL DRAN!"

HINTERGRUND

Der GeschwisterTREFF ,Jetzt bin ICH mal dran!" stellt eine gemeinsame Konzeption des Verbundes flir Geschwister und des
Bundesverbandes Bunter Kreis dar. Ziel des Konzeptes ist die gezielte Férderung der seelischen Gesundheit und psychischen
Widerstandsfahigkeit sowie der Bewdltigungsfihigkeiten fiir die besondere (familidre) Lebenssituation von Geschwistern eines
chronisch oder lebensbedrohlich erkrankten Kindes. Geschwister und Eltern werden im Rahmen spezifischer Module hinsicht-
lich ihrer Bewdltigungskompetenzen gestarkt.

ART UND UMFANG
Die Evaluation wurde gemeinsam vom Verbund fiir Geschwister und dem Bundesverband Bunter Kreis e.V. durchgefiihrt.

Als Grundhypothese wird angenommen, dass Geschwisterkinder, welche am GeschwisterTREFF teilnehmen, eine Verbesserung
auf den abgeleiteten Evaluationskriterien nach Abschluss des Kurses erfahren.

Es handelt sich um ein klassisches Pra-Post-Kontrollgruppendesign. Die Kinder wurden zu Beginn des Kurses sowie nach Kurs-
ende befragt. Es wurden verschiedene standardisierte Fragebogen-Instrumente zur Selbst-und Fremdeinschatzung (Eltern)an-
gewandt sowie eine Skalierung gewéhlt, die die gewiinschte Verdnderung darstellt.

Die Gesamtstichprobe umfasst 97 Eltern-Kind-Paare. Die Kinder und Eltern nahmen am GeschwisterTREFF im Jahr 2015 bei
verschiedenen Anbietern teil. Der Kurs war auf mehrere Wochen aufgeteilt. Es nahmen annihernd gleich viele Jungen (41) und
Madchen (53), mit einem Durchschnittsalter von 9,8 Jahren teil.

ZIELKRITERIEN

 psychische Auffalligkeiten

* Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

* Selbstwirksamkeitserwartung

* Emotionsregulations-Strategien (Wut, Trauer, Angst)

* Belastung und Leiden der Kinder

e Selbstwertgefiihl (wie z.B. im Bezug auf Schule, Freizeit, Familie)

 Screening psychischer Stérungen

ZUSAMMENFASSUNG DER ERGEBNISSE

Alle Ergebnisse zeigen die erwartete Ergebnisausrichtung im Sinne einer Verbesserung
der gemessenen und fiir Geschwisterkinder relevanten Dimension psychischer Gesund-
heit. Die positiven Wirkungen des GeschwisterTREFF ,Jetzt bin ICH mal dran” zeigen kleine
bis hohe Effektstdrken und sind hinsichtlich ihrer praktischen Bedeutsamkeit relevant. Ledig-
lich das Sozialverhalten, der Umgang mit maladaptiven Emotionsbewéltigungs-Strategien und
das durch die Eltern wahrgenommene Belastungserleben der Kinder blieben unverandert.

Quelle: Evaluation Angebot GeschwisterTREFF - ,Jetzt bin ICH mal dran!" 14.6.2016, Engelhardt, Wulftange, Grundmann, Schepper, Podeswik, Spilger
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RKUNG FAMILIE UND ELTERN

A - PACT

Starke Familiensysteme stirken die Gesellschaft. Eltern kdnnen durch leistungsfahige Netzwerke schneller ins Be-
rufsleben zurtickkehren und so ihren Beitrag in Sozialsystemen leisten.

GESELLSCHAFTLICHE WIRKUNG

" E

LEBENSLAGE DER ELTERN ANDERT SICH

Gefestigte Strukturen und ein umfassendes Netzwerk fiihrt zur Entlastung der Familiensituation. Die Teilhabe und
Integration der Eltern am familiaren und gesellschaftlichen Umfeld wachst.

ELTERN SETZEN DIE ANLEITUNGEN UM

Im Durchschnitt begleiten Nachsorge-Mitarbeiter die Eltern 18 Stunden und tiber ca. drei Monate. Danach ziehen
sich die Case Managerinnen aus der Familie zuriick. Die Evaluationsergebnisse zeigen, dass sich wahrend dieser Zeit
die Leistungsfahigkeit und Selbstwirksamkeit der Eltern erhéhen.

ELTERN ERLERNEN FAHIGKEITEN OUTCOME (WIRKUNGEN)

Eltern werden von Beginn an in den Nachsorgeprozess einbezogen und angeleitet. In kurzer Zeit lernen sie durch
Vermittlung von Wissen mit der Krankheit ihres Kindes umzugehen und in Belastungs- oder Extremsituationen das
Richtige zu tun. Die Geschwisterkinder riicken wieder in den Blick der Eltern. Sie schdtzen Verhaltensweisen besser ein.

B

DIE NACHSORGE WIRD VON DEN FAMILEN AKZEPTIERT

2018 nahmen 8.041 Familien Sozialmedizinische Nachsorge in Anspruch. 2.248 Familien erhielten Unterstiitzung
durch optionale Angebote. Die Geschwisterkinder-Angebote wurden vor allem bei den GeschwisterTAGEN gut
gebucht. Eltern nehmen starker an der bundesweiten Evaluation teil.

DIE ELTERN WERDEN ERREICHT

Case Managerinnen sprechen Eltern bereits in der Kinderklinik an. In der Region werden Eltern durch Pressearbeit
und Infostinde auf Angebote aufmerksam gemacht. Die Bundesgeschiftsstelle setzt sich verstirkt mit ihrer Offent-
lichkeitsarbeit in Medien und Fachverlagen fiir die Verbreitung der Angebote ein.

AKTIVITATEN DER NACHSORGE

Aufbau von kostenlosen, flichendeckenden Nachsorge-Angeboten fiir Kinder an oder in der Nahe von Kinderklini-
ken und Sozialpadiatrischen Zentren. 18 Bunte Kreis Einrichtungen bieten Angebote fiir Geschwister an. Durch die
Vermittlung von Interkulturellen Kompetenzen sollen Eltern mit Migrationshintergrund besser erreicht werden.

WIRKUNG NACHSORGE-EINRICHTUNG

GESELLSCHAFTLICHE WIRKUNG
Die Einrichtungen schlieBen die Liicken in der Versorgung. Setzen den GBA-Beschluss weiter um und erfiillen den

gesetzlichen Auftrag der Krankenkassen.

DIE AUSGANGSLAGE DER EINRICHTUNG ANDERT SICH
Mit der Anerkennung als Leistungserbringer und einer auskdmmlichen Finanzierung wird die Arbeit der Einrichtung

sichergestellt.

EINRICHTUNGEN SETZEN DIE VORGABEN/FAHIGKEITEN IN DIE PRAXIS UM

Zwei neue Nachsorge-Einrichtungen stellen Antrage als Leistungserbringer bei den Krankenkassen. 91 Einrichtun-
gen versorgen 8.041 Kinder mit Nachsorge und bauen zusatzliche Geschwister-Angebote auf. Sie etablieren ein
Qualitatssystem. Ca. 84 Prozent der Einrichtungen haben ein Audit absolviert.

FAHIGKEITEN WERDEN VERMITTELT OUTCOME (WIRKUNGEN)

Zur Anerkennung als Leistungserbringer werden Einrichtungen mit dem Metakonzept unterstitzt. Fachausbildungen
im Case Management und der Geschwisterbegleitung befahigen zur Umsetzung der Konzepte.

B

DIE EINRICHTUNGEN AKZEPTIEREN DIE MARKE BUNTER KREIS

Bis 2018 entstehen 91 Nachsorge-Einrichtungen mit 30 angeschlossenen AuBenstellen und unterschiedlichen Tra-
gern. 65 Prozent haben die Namensrechte und tragen den Namen Bunter Kreis.

KLINIKEN /EINRICHTUNGEN WERDEN ERREICHT

Vortrage, Infostdnde auf Tagungen und Broschiiren informieren zum Aufbau. Fachpublikationen und Netzwerke
unterstiitzen bei der Verbreitung. Zwei weitere Standorte Hanau und Frankfurt bauen Nachsorge-Teams auf.

AKTIVITATEN DER BUNDESGESCHAFTSSTELLE
Auf- und Ausbau von Nachsorge-Einrichtungen. Bundesweite Vertretung bei Vergiitungsverhandlungen in 14 Bun-
deslandern. Durchfiihrung von Qualitdtsaudits zur Sicherung der Vertrdge mit den Krankenkassen. Aus- und Fort-
bildung von Fachkraften. Offentlichkeitsarbeit zur Verbreitung der bundesweiten Marke Modell Bunter Kreis.

|
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Auskommliche
Vergtitungsstruktur

JAn der Kliniktiir
hort die Krankheit nicht auf.

Sie geht im Leben der
Betroffenen weiter.”

Alle Betroffenen
haben Zugang zur
Nachsorge

Medienprasenz
starken

Im Alltag von der Klinik nach Hause zu begleiten und angepasste Losungen fur Familien mit kranken Kindern zu finden, wird
auch in der Zukunft unsere Aufgabe sein.

GESELLSCHAFT UND POLITIK

In der derzeit 6ffentlichen Diskussion gesundheitspolitischer Themen, wie einer besseren Versorgung von Patienten, gerade
auch in den landlichen Gebieten, der Verdnderung in Pflegestrukturen und Leistungen, werden wir 2019 und 2020, mit Hilfe
unserer Unterstiitzer auf Landes- und Bundesebene, Gespriche in den Entscheidungsgremien des Bundestages suchen. Hier
maochten wir den gesetzlichen Rahmen fiir die Nachsorge kranker Kinder im stationdren und ambulanten Bereich deutlich
verbessern und eine auskommliche Finanzierung sicherstellen. Die Aufgabe der Politik ist es, Rahmenbedingungen zu priifen
und diese fiir Betroffene zu verbessern.

VERSORGUNGSAUFTRAG DER KRANKENKASSEN

Unsere Mitglieder erflllen den Versorgungsauftrag der Krankenkassen. Deshalb méchten wir nicht weiter Bittsteller sein. Wir
mdochten eine fir alle Seiten konstruktive Zusammenarbeit férdern und auskémmliche Vergltungsvereinbarungen abschlieBen.
Dabei missen vor allem die Aufwendungen bei Fahrten in strukturschwache Gebiete, durch unsere aufsuchende Hilfe, mehr
beriicksichtigt werden. Mit einer groBen Flachendeckung und einer entsprechenden Vernetzung durch unsere Einrichtungen,
versuchen wir diese Kosten gering zu halten. Wir setzen uns weiterhin flr eine auskommliche Vergltung der Nachsorge-
Leistungen in allen Bundeslandern ein.

ENTWICKLUNG FORDERN UND BENACHTEILIGUNG MINDERN

Teilhabe und die Eingliederung ins gesellschaftliche Leben ist flir die Entwicklung schwer kranker und behinderter Kinder wich-
tig. Sie fordern Therapieerfolge und erleichtern den Lebensalltag. Wir ermdglichen mit unserer sektoreniibergreifenden Hilfe die
Einbindung in feste Netzwerkstrukturen und losen mit Konzepten Benachteiligungen fir diese Kinder. Wichtige Themenfelder
sind hier die Nachsorge nach Ambulanzterminen, nach Rehabilitation oder der Ubertritt ins Erwachsenenalter (Transition). Durch
Patientenschulungen und spezielle Beratungsangebote schaffen wir weitere Grundlagen, damit das Leben im Alltag gelingt.

PRAVENTIVE ANGEBOTE STUTZEN DAS FAMILIENSYSTEM

Wir wissen, dass schwere und oft lebenslange oder lebensbedrohliche Erkrankungen von Kindern das gesamte Familiensystem
ins Wanken bringen. Die aufsuchende Nachsorge erlebt den Familienalltag und behalt bei Auffélligkeiten die ganze Familie im
Blick. Deshalb werden wir die Geschwisterkinder-Angebote weiter ausbauen und Eltern die Moglichkeit zur sozialen Beratung
geben. Eltern werden in den gesamten Nachsorgeprozess eingebunden, um das Familiensystem zu stabilisieren.

GEMEINSAM SIND WIR STARK

Im Schulterschluss mit Arzte- und Fachverbinden, Kinderschutzorganisationen, Organisationen pflegender Angehériger und
weiterer Akteure werden wir 2019 den politischen Druck erhdhen, konstruktive Gespréche suchen und so Losungen fiir die
Betroffenen herbeifiihren. Dazu brauchen wir weiterhin die Unterstiitzung unserer Férderer. Ohne entsprechende finanzielle
Unterstlitzung werden wir viele Gbergreifende Ziele nicht auf den Weg bringen und erreichen konnen.

Fallen Verdnderungen im Gesundheitswesen an, konnen diese zum Nachteil der Patienten und Versorgern, wie den Bunten Kreisen,
ausfallen. Die Folge ist eine Unterversorgung der Kinder und die schlechte Wiedereingliederung in Kindergarten, Schule und Beruf.

Auf Grund der finanziellen Unterdeckung von sozialmedizinischen Leistungen durch schlechte Vergiitungen der Krankenkassen
mussen Nachsorge-Zentren schlieBen und ihre Versorgung einstellen. Eltern und Kinder sind nach der Klinikversorgung auf sich
alleingestellt und Therapieerfolge in Gefahr, eine schnellere stationdre Aufnahme ist vorprogrammiert.

Wird die finanzielle Unterstiitzung von Forderern fiir den Bundesverband eingestellt und werden keine neuen Unterstiitzer
gefunden, wird es gravierende Verdnderungen in der Vereinsstruktur geben. Geringere Personalressourcen kénnen dann
Kernaufgaben nur im gewissen Umfang erfiillen.
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ORGANISATIONSSTRUKTUR

o Der Bundesverband Bunter Kreis e.V. ist ein rechtlich selbststdndiger, gemeinnitziger Verein. Die Mitgliederversammlung be-
91 I\/Iltglleder steht aus rechtlich selbststdndigen Mitglieds-Einrichtungen unterschiedlichster Trdger und Rechtsformen. Sie ist oberstes
740 Nachsorge—Mitarbeiter beschlussfahiges Gremium. Jedes akkreditierte Mitglied hat eine Stimme, unabhédngig von der GroBe der Einrichtung.

tber 100 Ehrenamtliche

Der Vorstand (bt seine Aufgaben auf vorwiegend ehrenamtlicher Basis aus und besteht aus 7 Mitgliedern, die im Wesentlichen
die Berufsgruppen der Mitglieder vertreten.

Die Regionalgruppenleitungen werden vom Vorstand eingesetzt und informieren den Vorstand mindestens einmal jdhrlich
uber die Arbeit an der Basis. Sie laden einmal jahrlich zu den Regionalgruppentreffen ein.

Die Geschéftsstelle fiihren als Legislative Herr Andreas Podeswik als hauptamtlicher Vorstand (Umfang 0,25 Stelle) und
Geschéaftsfihrerin Marita Grimm (Vollzeit).

VORSTAND MIT SIEBEN MITGLIEDERN GEWAHLT AUF DREI JAHRE

MITGLIEDERVERSAMMLUNG MIT 91 MITGLIEDERN IN DREI REGIONALGRUPPEN

BUNDESGESCHAFTSSTELLE MIT GESCHAFTSFUHRUNG, SITZ IN AUGSBURG

Stand: Dezember 2018

WESENTLICHE LEISTUNGEN DER GESCHAFTSSTELLE

—> Fachliche Interessenvertretung auf allen politischen Ebenen
. SNVER Koo . o . . .
K:N;e( \)(h\AC\'\CV\ wnserve HIWC = ‘b'k * & — Sozialpolitische Positionierung des Verbandes in enger Abstimmung mit dem Vorstand
\

2 ** — Unterstlitzung der Mitglieder bei Verhandlungen mit Kostentrdgern
’VOE

— Information und Beratung zu Konzepten und zur Trager- und Projektstruktur

ZU WEITEREN AUFGABEN GEHOREN

— Beratung zur Wirtschaftlichkeit und Finanzierung

V.l.n.r.: Vorsténde - ! r N ,

Ralf Otte, oy - A . — Fachliche und rechtliche Informationen beim Vorgehen von Widerspriichen zur Nachsorge
Karin Groeger, D — Sicherstellung von Qualitatskriterien durch Audits, Fortbildungen und Evaluation

Dr. Friedrich Porz,

Marita Grimm,

Dr. Theodor Michael,

Renate Fabritius-GlaBner,

Monika Janssen,

Andreas Podeswik
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HANDELNDE PERSONEN

DER VORSTAND

Andreas Podeswik, 1. Vorstand, Vertreter in Verbands- und Sozialpolitik
Geschéftsfiihrer Bunter Kreis Nachsorge gGmbH, Augsburg

Dr. Theodor Michael, 2. Vorstand, Vertreter bei Netzwerkpartnern wie Kindernetzwerk und Verband der DGKJ
Vorstand Kindergesundheitshaus e.V. - Bunter Kreis Berlin

Karin Groeger, 3. Vorstand, Vertreterin der Berufsgruppe der Pflege
Pflegerische Direktorin und Leitung Bunter Kreis am Universitatsklinikum Libeck

BEISITZER

Dr. Friedrich Porz (bis Herbst 2018), Vertreter der Berufsgruppe der Arzte
Neonatologe, Vorstand Stiftung Bunter Kreis Augsburg

Frau Dr. Britta Hiining (ab Herbst 2018), Vertreterin der Berufsgruppe der Arzte
Neonatologin, Bunter Kreis Essen am Universitédtsklinikum Essen

Renate Fabrititus-GlaBner, Vertreterin der Berufsgruppe der Sozialpddagogen und Psychologen
Leitung Bunter Kreis KUNO in Regensburg

Monika Janssen, Vertreterin der Sozialpddogogen
Geschaftsfiihrerin Bunter Kreis in der Region Aachen e.V.

Ralf Otte, Rechtsanwalt und Vertreter der Namensrechte Bunter Kreis

Ulrike Altinsoy-Braune, Nachsorge-Leitung Bunter Kreis Nachsorge gGmbH, Augsburg
Qualitdtsmanagement-Beauftragte des Bundesverbandes

Sabine Beiser, Kassenpriferin
Geschéftsfiihrerin der Klinik der Barmherzigen Briider, St. Hedwig Regensburg

DIE BUNDESGESCHAFTSSTELLE

Die Bundesgeschaftsstelle hat ihren Sitz in Augsburg. Die Leitung der Geschaftsstelle hat Geschaftsfihrerin Marita Grimm.
Sie wird vom 1. Vorstand Herrn Andreas Podeswik unterstiitzt. Die Struktur der Geschéaftsstelle ist in sechs unterschiedliche
Arbeitsbereiche aufgeteilt. 2018 waren insgesamt 3,75 Vollzeitstellen, sechs 450-Euro-Kréfte sowie sechs Honorarkrafte be-
schéftigt. In den Bereichen Evaluation und Geschwisterkinder unterstiitzten uns zusétzlich finf ehrenamtliche Mitarbeiterinnen.

ARBEITSBEREICHE DER BUNDESGESCHAFTSSTELLE

Finanzen Kommunikation Verbandsarbeit Qualitats- Geschwister- Fort- und

Controlling Offentlichkeitsarbeit Sozialpolitik Management Arbeit Weiterbildung

PARTNER UND NETZWERKE

Namhafte Stiftungen, Einrichtungen und Unternehmen
zéhlen zu den langjahrigen Forderern des Bundesverbandes
Bunter Kreis e.V. aktuell unterstiitzen uns:

DIE GEMEINNUTZIGE AURIDIS GMBH auridis

Seit 2010 unterstiitzt die von der Unternehmensgruppe
ALDI SUD finanzierte gemeinniitzige Férdereinrichtung das
weitere Ausrollen unserer Hilfestrukturen fiir kranke Kinder
und Geschwister. Zusétzliche 40 Bunte Kreis Einrichtungen
entstanden, zahlreiche Geschwisterangebote wurden auf-
gebaut, die Vergltungsverhandlung zur Finanzierung der
Nachsorge wurde vorangebracht.

www.auridis.de

Gefordert durch die
O

AKTION MENSCH E.V. %
Die Aktion Mensch hat Bedarf und Wirkung der Nachsorge
fiir betroffene Familien erkannt und fordert seit einem Jahr-
zehnt in ihrem Forderprogramm den regionalen Aufbau der
Sozialmedizinischen Nachsorge bundesweit. Mit den Start-
hilfen werden die ersten drei Jahre eines neuen Aufbaupro-
jektes gefordert. Eine Starthilfe, die Wirkung zeigt!

Seit 2015 engagiert sich die Aktion Mensch auch bei der
Entwicklung und Verbreitung praventiver Geschwister-
kinder-Angebote.

www.aktion-mensch.de

BEISHEIM STIFTUNG O B St
DEUTSCHLAND

Seit November 2018 unterstiitzt uns die Prof. Otto Beisheim
Stiftung bei der Umsetzung unserer Aufgaben.

Die Beisheim Stiftung widmet sich dem Dialog der Genera-
tionen und der Gestaltung des gesellschaftlichen Wandels.
Daher entwickelt sie eigene Programme und fordert Pro-
jekte, die das aktive Mitwirken an der Gesellschaft zum
Ziel haben. Im Sinne ihres Stifters Otto Beisheim handelt sie
unternehmerisch und partnerschaftlich.

www.beisheim-stiftung.com

STIFTUNG AMBULANTES 4%,
KINDERHOSPIZ MUNCHEN .. %
Seit 2004 betreut die Stiftung Ambulantes 3 @g‘g
Kinderhospiz Miinchen (AKM) Familien mit s Kind®
unheilbarkranken und lebensbedrohlich schwersterkrankten
Ungeborenen, Neugeborenen, Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in Miinchen und ganz Bayern. Dabei
wird das Team aus hauptamtlichen Arzten, Psychologen,
Krankenschwestern und Sozialarbeitern von tiber 200 Ehren-
amtlichen in den Bereichen Krisenintervention, Familien-
begleitung und Offentlichkeitsarbeit unterstiitzt. Ziel soll
es sein, den Familien in dieser schwierigen Zeit eine feste
Stiitze zu sein und Momente der Sicherheit, Geborgenheit
und Normalitdt zu schenken. Seit 2018 unterstiitzt uns die
Stiftung bei der Evaluation im Bereich Qualitatssicherung.

>
ES
%

www.kinderhospiz-muenchen.net

NETZWERKE

Wichtige Partner in der Umsetzung unserer Versorgungs-
ziele fir betroffene Familien sind:

e Kindernetzwerk e.V.

* Bundesverband ,Das friihgeborene Kind"

 Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpéddiatrie und
Jugendmedizin e.V. (DGSPJ)

* Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin
(DGKY)

* WIR - Stiftung Pflegender Angehdriger

* Bundesarbeitsgemeinschaft Kind und Krankenhaus e.V.
(BaKuK)



WAS WIR EINGESETZT HABEN - FINANZEN

BUCHFUHRUNG UND BILANZIERUNG

DIE BUCHFUHRUNG

Die doppelte Buchfiihrung nach GoB und Erstellung des
Jahresabschlusses nach HGB und EstG erfolgt durch die
interne Finanzbuchhaltung.

DER JAHRESABSCHLUSS

Der Jahresabschluss setzt sich aus einer Bilanz und einer Ge-
winn- und Verlustrechnung zusammen. Dieser wird von der
Steuerkanzlei & Wirtschaftspriifer Richard Becker geprift
und mit einem Testat abgeschlossen. Die Kassenpriferin,
Frau Beiser aus Regensburg, prift nach Auftrag des Vor-
standes den Jahresabschluss fiir Mitglieder des Vereins und
berichtet dann in der Mitgliederversammlung.

DAS CONTROLLING

Die Monatsabschlisse flieBen in ein Excel basiertes Control-
ling ein. Mit der Anwendung und Vergabe von Kostenstellen
und Kostentrdgern konnen Aufwendungen und Ertrége
Projekten und Bereichen direkt zugeordnet werden.

DATENSICHERHEIT

Im Zuge der Einflhrung der neuen EDSGVO im 2018 wurde
in der Buchhaltung und Warenwirtschaft ein neues elektro-
nisches Archivierungstool des Anbieters Haufe/Lexware
eingeftihrt. Damit wird eine rechtssichere Archivierung nach
GoB gewahrleistet.

VERMOGENSVERHALTNISSE

Der Jahresabschluss stellt die vereinfachte Darstellung der
Mittelverwendung und -herkunft des Vereins dar.

LAGEBERICHT

2018 haben wir einen Jahresiiberschuss von 156.991 Euro
erreicht. Die Uberschuss wurde durch den vorgezogenen
Fordermittelabruf der auridis Stiftung erzielt. Es wurden
freie Riicklagen von 300.300 Euro gebildet.

Die Férderzusagen ermdglichen uns, in den ndchsten zwei
Jahren die weitere Sicherung der Strukturen des Vereins
durchzufthren.

Zudem sichern abgeschlossene Kassenvertrage fir die nach-
sten ein bis drei Jahre ca. 70 Prozent der Finanzierung in der
Regelversorgung der kranken Kinder. Hier gilt es vor allem
auch durch politische Arbeit, in den nachsten Verhandlungs-
runden eine auskdmmliche Vergtitung der Nachsorge-Leis-
tungen zu sichern.

Die Aktion Mensch férdert den Ausbau der Geschwister-
kinder-Angebote Uberregional und weiterhin die Starthilfe
fur Nachsorge-Einrichtungen in den ersten drei Jahren.
Beginnende Einrichtungen kénnen sich so als Leistungs-
erbringer etablieren. Teilprojekte, zum Beispiel der Aufbau
einer Erndhrungsberatung, werden mit kleineren Starthilfen
ebenfalls gefordert.

2018 wurden wir von zwei weiteren Stiftungen unterstitzt.
Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Miinchen unterstitzt
2018/2019 unsere bundesweite Evaluation. Die Prof. Otto
von Beisheim Stiftung fordert seit Oktober 2018 und auch
im Jahr 2019 unsere Arbeit.

Ziel fur die nachsten Jahre bleibt es, mit einem fundierten
Fundraising-Konzept tberregionale Sponsoren, Spender und
Forderer zu gewinnen und von der Wirksamkeit unseres
Nachsorge-Modells zu tiberzeugen, um die Finanzierung der
Einrichtungen und des Vereins weiter zu festigen. Unter-
stlitzt werden wir dabei seit Januar 2015 durch unsere
Botschafterin Anni Friesinger-Postma, dreifache Olympia-
siegerin und 12-fache Weltmeisterin.

Der Fort- und Weiterbildungsbereich war 2018 und bleibt
auch 2019 eine weitere Sdule zur Festigung und Generie-
rung von Einnahmen des Vereins.

Augsburg, im Juli 2019

prd

Andreas Podeswik, 1. Vorstand
Bundesverband Bunter Kreis e.V.

VA NES

A. ANLAGEVERMOGEN
1. Sachanlagen |/ BGA
B. UMLAUFVERMOGEN

I. Vorrate

1. Fertige Erzeugnisse und Waren (Handbiicher) 24.723 20.517
Il. Forderungen und sonstige Vermdgensgegenstande

1. Forderungen aus Lieferungen und Leistungen

(Workshops, Beitrdge und Reisekosten) 10.374 11.755
2. Kassenbestand | Guthaben bei Kreditinstituten 238.514 642.379

C. RECHNUNGSABGRENZUNG
SUMME AKTIVA
A. EIGENKAPITAL (EK)

1. Variables Kapital
2. Freie Riicklagen

B. RUCKSTELLUNGEN
1. Sonstige Rickstellungen
C. VERBINDLICHKEITEN

1. Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen
2. Sonstige Verbindlichkeiten

D. RECHNUNGSABGRENZUNG
SUMME PASSIVA

GEWINN- UND VERLUSTRECHNUNG (VEREINFACHTE DARSTELLUNG) IN €

0
274.238

30.848
215.300
11.250
5.186
11.654

0
274.238

1.191
676.304

102.839
300.300

9.141
4.540

248.334
676.304

JAHRESFEHLBETRAG (VJ.) / JAHRESUBERSCHUSS

Die Zahlen sind kaufménnisch gerundet.

Mitgliedsbeitrdge, Audits, Veranstaltungen, Spenden, Fordermittel 504.177 614.306
Sonstige Ertrdge: Buchverkauf, Fortbildungen, Dienstleistungen auf 88.524 65.377
Kooperationsvereinbarungen, Warenbestdnde

SUMME 592.701 679.683
Personalaufwand: Lohne und Gehélter -331.816 -264.481
Personalaufwand: gesetzlich soziale Abgaben -121.623 -88.762
Abschreibungen auf Sachanlagen -489 -165
Sonstige betriebliche Aufwendungen (Evaluation, Reisekosten, Sachkosten) -155.064 -169.297
SUMME -16.291 156.978
Sonstige Zinsen und dhnliche Ertrage 18 13

156.991




HERZLICHEN DANK FUR IHRE HILFE!

BUNDESVERBAND BUNTER KREIS E.V.

Stenglinstrale 2, 86156 Augsburg, Telefon: 0821 400-4841
info@bv.bunter-kreis.de, www.bunter-kreis-deutschland.de

VR 200873

SIE MOCHTEN UNS UNTERSTUTZEN?
Unser Spendenkonto: Kreissparkasse Augsburg, DE36 7205 0101 0030 2740 13



