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Abstract

Im Nachsorgemodellprojekt Bunter Kreis sind Kinderkrankenschwestern in einem
neuen Berufsbild als Case Managerinnen téatig. Sie betreuen und begleiten alle Eltern
von Frithgeborenen unter der 30 SSW, Neugeborene mit schweren Erkrankungen,
Fehlbildungen oder schweren psychosozialen Belastungen in der Familie.

Durch die Geburt eines kranken oder zu frith geborenen Kindes verédndert sich das
Leben der betroffenen Familie auf einen Schlag. Wahrend sich die ganze medizinische
Firsorge und Kompetenz auf den kleinen Patienten richtet, sind vor allem Eltern und
Geschwister erheblichen psychischen, sozialen und finanziellen Belastungen ausge-
setzt. Die Familien brauchen Unterstiitzung, damit sie die Krise bewaltigen und ihr
Kind so friith und so gut wie méglich zuhause versorgen kénnen, aber auch, um als
Familie mit dem veranderten Leben zurechtzukommen.

Die Case Managerin organisiert und koordiniert die fiir die jeweilige Familie notwendi-
gen MaBnahmen und vernetzt kompetente Helfer aus allen Bereichen, in denen Hilfe
notwendig ist: drztliche, pflegerische, therapeutische, psychologische, seelsorgeri-
sche, soziale, organisatorische, finanzielle, usw. Entscheidend sind immer die Bediir{-
nisse des Patienten und seiner Familie, fiir die die maBgeschneiderte Hilfe erarbeitet
und angeboten wird.

Vorgestellt werden Emely und Isabell: Sie kamen in der 26. +2 SSW zur Welt. Beide
Kinder wurden wegen ihrer Unreife sofort intubiert, beatmet und auf die Friihgebore-
nen-Intensivstation verlegt. Wahrend der sehr anstrengenden Zeit des Klinikaufent-
halts der Kinder wurden die Eltern von einer Nachsorgeschwester sowie Still- und
Laktationsberaterin des Friih- und Neugeborenenteams des Bunten Kreises begleitet.

Das Frih- und Neugeborenen-Team des Bunten Kreises Augsburg arbeitet interdis-
ziplinar, es setzt sich aus 4 Kinderkrankenschwestern mit Zusatzqualifikation, 5 Kin-
derkrankensschwestern 2 Sozialpddagoginnen, einer Psychologin und einem Kin-
derarzt, alle in Teilzeitbeschéaftigung zusammen.



Das Friihgeborenen-Team

Bunter Kreis

Wir arbeiten mit der Familienstation, den neonatologischen Stationen, dem psycho-
sozialen Dienst und mit Spezialambulanzen zusammen.

Kriterien fUr stationdre Nachsorge bei Frih- und Risikogeborenen sind:
- alle Frihgeborenen unter 30 Schwangerschaftswochen (SSW) oder unter
1500 g
- Frth- und Neugeborene mit schwer wiegenden Fehlbildungen oder Erkran-
kungen
- Familien mit hoher psychosozialer Belastung
Das folgende Praxisbeispiel heute erflllt alle diese Kriterien.

Durch

- diese festen Vorgaben,

- den taglichen Gang Uber die Intensivstation

- sowie wochentliche Kurz-Treffen auf den Friihgeborenen-Stationen

- und ein wéchentliches Treffen des Teams mit dem betreuenden Oberarzt
klappt die zeithahe Meldung der neuen Patienten.

Fallbeispiel

Die Zwillinge Isabell und Emely wurden in der 26. SSW als zweites und drittes Kind
der Familie geboren. Isabell hatte ein Geburtsgewicht von 540 g, Emely 1770 g. Die
Familie hatte bereits einen 3-jahrigen Sohn: Marcel.



Fallbeispiel

Isabell

Nach abgeschlossener Lungenreifungsbeschleunigung bestand die Indikationen zur
Sectio wegen

- drohender Frihgeburt,

- drohendem Blasensprung,

- eingeschranktem CTG und

- Oligohydramnion.

Diagnosen
Die Madchen kamen mit folgenden Diagnosen zur Welt:
- In der Schwangerschaft waren ein fetofetales Transfusionssyndrom
- und Oligohydramnion diagnostiziert worden.
- AuBerdem wurden bei beiden ein Atemnotsyndrom und eine bakterielle Infek-
tion festgestellt.
- Isabell hatte zusétzlich eine angeborene Niereninsuffizienz. Bei ihr wurde am
2. Lebenstag ein Tenckhoffkatheter zur Peritonealdialyse angelegt, der aber
nach 3 Tagen wegen gut funktionierender Diurese entfernt werden konnte.
- Bei Emely machte die IVH links Grad | und rechts Grad IV den Arzten und EI-
tern groBe Sorgen.

Postpartale Komplikationen
Es folgten bei beiden multiple postpartale Komplikationen, wie
- Beatmungsprobleme,
- BPD,
- Infektionen
- sowie Platzbauch nach Hernien Operationen.



Prévention vs. Rehabilitation

Daraus ergeben sich erhebliche Belastungen flr die Familie, deshalb ergab sich die
Frage: Pravention vs. Rehabilitation. Je friher im Prozess der Krankheit die Interven-
tion beginnt, desto héher kann die Effektivitat und die Pravention sein. Fir die Patien-
tenfamilien ist eine gute psychosoziale Unterstitzung und Beratung bereits wahrend
des stationaren Aufenthalts hilfreich. Durch PraventionsmaBnahmen kénnen Nach-
sorgeleistungen eingespart werden.

Wir versuchen generell, méglichst schon in der 1. Lebenswoche der Kinder einen
Erstkontakt zu den Eltern herzustellen. Im Fallbeispiel fand der Erstkontakt mit Mutter
und Vater am 3. Lebenstag der Kinder statt, flir die Mama war das Thema Mutter-
milch-Ern&hrung ein wichtiges Anliegen.

Far uns Still- und Laktationsberaterinnen ist das Thema MM- Ern&hrung bei den
meisten Mattern eine gute Mdéglichkeit fir den angstfreien Einstieg in die Begleitung.

Case Management

In unserer Arbeit kommt die Methode Case Management zum Einsatz.

Case Management ist eine am Bedarf und an den BedUrfnissen der Familie orientier-
te Begleitung, Unterstlitzung und Vernetzung, die hilft, mit der Erkrankung des Kin-
des und den veranderten Lebensbedingungen in der Familie zurechtzukommen.

Das Leben der Familie von Isabell und Emely anderte sich auf einen Schlag, als die
Zwillinge in der 26. SSW durch Kaiserschnitt entbunden wurden. Wahrend sich die
ganze medizinische Flrsorge und Kompetenz auf die kleinen Madchen richteten,
waren die Eltern und der 3-jahrige Bruder erheblichen psychischen, sozialen und fi-
nanziellen Belastungen ausgesetzt. Die Familie brauchte vielfaltige Unterstitzung,
damit sie diese Krise bewaltigen und ihre Kinder so frih und so gut wie méglich zu-
hause versorgen konnte.

Belastungen
Die Belastungen fur Eltern eines Frihgeborenen ergeben sich durch verschiedenste
Faktoren:
- Lange Trennung von den Kindern: Emely lag 6 Monate, Isabell fast 7 Monate
stationdr in der Klinik.
- Gestorter Beziehungsaufbau nach dem Geburtsschock:
Die Mutter hatte sich mit dem Thema Geburt zu diesem Zeitpunkt noch nicht
auseinandergesetzt.
Es konnte kein Bonding direkt nach der Geburt stattfinden, weil die zu kleinen
Kinder nach der Erstversorgung sofort auf die Kinderintensivstation verlegt
werden mussten.
- Schuld- und Versagensgeflhle, die Schwangerschaft nicht weiter fortfiihren zu
kdnnen, sowie Fehlersuche der Mutter im eigenen Verhalten:
Von Seiten des Nachsorgeteams waren immer wiederkehrende, behutsame
Gesprache zur emotionalen Entlastung nétig.
- Entscheidungen Uber eingreifende Therapien, wie die Anlage des Tenckhoff-
katheters bei Isabell, mussten gefallt werden.
Pl6tzlich wurde die Selbstbestimmtheit der Familie den medizinischen Gege-
benheiten und Erfordernissen unterworfen. Die Mutter war zum Beispiel mit
der Situation vollkommen Uberfordert, am 2. Lebenstag fur die Anlage des
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Tenckhoffkatheters bei Isabell zu unterschreiben, obwohl sie ihre Kinder nur
von Fotos kannte. Das medizinisch pflegerische Personal erwartet oft von
Familienangehdrigen, dass sie adaquat spontan und richtig mit dieser veran-
derten Situation umgehen. )

- Anhaltend unsichere Prognose und daraus resultierend Angste: Werden unse-
re Kinder Gberleben? Wie werden sich unsere Kinder entwickeln?
Von arztlicher Seite kam immer wieder die Information, fr Isabell gibt es keine
groBen Chancen.
Bei Emely kam eine intraventrikuldre Hirnblutung Grad IV hinzu, welche die
Sorge um die Kinder nur noch gréBer werden liel3.
Aufgabe der Mitarbeiter des Bunten Kreises war hier auch die Gratwanderung
zwischen Hoffnung geben und Realitat an die Eltern herantragen. Diagnose-
gesprache wurde noch einmal durchgegangen und den Eltern erlautert und es
wurde versucht, die Eltern durch Gesprachsangebote zu entlasten.

- Vorweggenommene Trauer: Durch die schwere Erkrankung beider Kinder
stand die Trauer schon vor der Bindung zu den Kindern.
Wegen der multiplen Komplikationen, die bei beiden Kindern auftraten, war bei
den Eltern haufig eine Ambivalenz zwischen Hoffnung und Hoffnungslosigkeit
zu sehen, diese galt es aufzufangen.

- Korperliche und seelische Erschépfung: Als Folge der hohen psychischen und
physischen Belastung.
Der lang andauernde Klinikaufenthalt zehrte zunehmend an den Kraften der
Eltern.
Dazu kam das Hin-und-her-gerissen-Sein zwischen dem 3-jahrigen Geschwis-
terkind zu Hause und der Kinderklinik.
Der emotionale Zustand der Eltern besserte sich durch die vielen Gesprache
zur psychosozialen Entlastung.

Inhalte der stationdaren Begleitung bei Frithgeborenen
Daraus ergeben sind folgende Inhalte unserer Beratung:
1. Bewaltigung der Frihgeburt
2. Psychosoziale Begleitung
3. Interaktionsberatung
Des weiteren sind auch praktische Unterstitzungsmadglichkeiten Inhalte unserer Be-
ratung.



Inhalte der stationaren Begleitung
bei Friihgeborenen

Bewaltigung der Friihgeburt:
Akzeptanz, Umgang mit

Trauer, Schuld, Verleugnung
Psychosoziale Begleitung
Interaktionsberatung

Besuche
Geschwisterkinderbetreuung
Handling — Beziehungsaufbau |
Muttermilchernahrung — Stillen®

Unterstiitzung bei der Besuchsplanung

Wéhrend der ersten 2 Monate, in denen beide Kinder auf der Intensivstation lagen,
kam die Mutter taglich am Vormittag gemeinsam mit Marcel in die Klinik. Am Spat-
nachmittag nach der Arbeit war dann der Vater zu Besuch bei den Kindern. Zu Kfi-
senzeiten, die haufiger vorkamen, war die Mutter spat abends noch einmal bei den
Kindern. Die Case Managerin unterstltzte die Eltern in ihnrem hohen Anspruch, viel
bei den Kindern zu sein, durch die Entlastungsméglichkeit der Geschwisterkinder-

betreuung.

Geschwisterkinderbetreuung
Marcel besuchte wahrend des ganzen Klinikaufenthaltes haufig den Geschwisterkin-
dergarten des Bunten Kreises, in dem er sich sehr wohl fihlte.

Aber es war auch wichtig, die Familie daran zu erinnern, sich kleine Freiraume fir
sich und ihre Beziehung zu schaffen.

Handling — Beziehungsaufbau

Vom medizinisch-pflegerischen Personal der betreuenden Station wurden die Eltern
von Isabell und Emely so friih wie mdglich in den Pflegeablauf mit einbezogen. Sie
erlernten Beruhigungsstrategien und durften so oft als méglich das Kanguruhen ge-
nieBen.

Muttermilcherndhrung — Stillen

Die Mutter wurde zum Abpumpen von Muttermilch sowie im Umgang und Transport
von Muttermilch angeleitet. AuBerdem motivierte sie die Nachsorgeschwester zum
ausdauernden Abpumpen und somit zur Aufrechterhaltung der Milchbildung, was
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Muttern oft recht schwer fallt, wenn den Kindern wegen haufiger Bauchprobleme kei-
ne Muttermilch zugeflhrt werden kann. )

Spater folgte die Anleitung bei Stillversuchen. Der Ubergang zum ausschlieBlichen
Stillen wurde aber wegen der kdrperlichen und motorischen Problemen von Isabell
und Emely nicht geschafft.

Entlassmanagement

Nach 5 Monaten konnte Uber Entlassung nachgedacht werden, und unser Entlass-
management begann. Zur Vorbereitung auf die Entlassung wurde die Mutter von Isa-
bell und Emely eine Woche vor Entlassung stationar mit aufgenommen, in die Gerate
eingewiesen und in der Pflege angeleitet. Am Wohnort wurde mit den niedergelasse-
nen Kinderarzten, der Krankengymnastin und dem Sanitatshaus Kontakt aufgenom-
men. Die Begleitung nach der Entlassung wurde durch eine wohnortnahe Nachsor-
geschwester tbernommen. Mit Hilfe eine Sozialpadagogin wurde eine Haushaltshilfe
fur die Familie organisiert. Helfer aus der eigenen Familie wurden auf Vorschlag der
Nachsorgeschwester aktiviert.

Allgemeiner Nachsorgeablaufplan

Nachsorge in der Padiatrie erfordert einen strukturierten und systematischen Pro-
zess, der zur besseren Ubersichtlichkeit in Phasen unterteilt wird und durchgehend
dokumentiert werden muss:

Anmeldung

Intake: Einschatzung des Bedarfs an Nachsorge

|

Assessment
Nachsorge-/Hilfeplanung

Durchflihrung / Interventionen / Monitoring
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Anmeldung

Im allgemeinen Nachsorgeablaufplan erfolgt als erstes die Anmeldung der Kinder in
Form eines Konsils an das Frih- und Neugeborenenteam; es enthalt die Informatio-
nen Uber Personalien, SSW, Kurzdiagnose und einen Arbeitsauftrag.

Intake

Die Nachsorgeschwester nimmt Kontakt mit dem betreuenden Arzt und der Pflege-
kraft auf und entnimmt der Akte der Kinder notwendige Informationen. Nach dem
Erstgesprach mit der Familie, in dem auch die Schweigepflichtsentbindung eingeholt
wird, erstellt sie das Intake. Informationen aus dem medizinischen und familidren Be-
reich zeigen den Belastungsgrad der betroffenen Familie. AnschlieBend folgt die Ein-
schatzung des Belastungsgrades, dieser legt die Intensitat der Betreuung und Beglei-
tung fest. Es entscheidet sich, ob eine Standardnachsorge von 10 Std. Umfang oder
eine individualisierte Nachsorge nétig ist.

Bei beiden Kindern war individualisierte Nachsorge notwendig. Fir beide Kinder
wurden 4 Std. pro Woche fir 12 Wochen beantragt.

Assessment

Dann erfolgt das Assessment — die Erfassung, Analyse und Einschatzung der derzei-
tigen Lebens- und Gesundheitssituation der Patientenfamilie. Die Ergebnisse werden
in einem Belastungs- und Ressourcenprofil zusammenfassend dargestellt.

Nachsorge-/Hilfeplanung
Auf der Grundlage des im Assessment festgestellten Bedarfs erfolgt die Nachsorge-
planung, die die Ziele flr das weitere Vorgehen vereinbart.

Durchfiihrung und Monitoring

Dann erfolgt die eigentliche Nachsorgearbeit, die ,Durchfihrung®, d.h. die Vernet-
zung, Koordination und/oder Delegation. Hier liegt die Hauptaufgabe der Case Ma-
nagerin.

Zeitgleich erfolgt das Monitoring, das heiBt: das Beobachten und Kontrollieren, um
die Umsetzung des Hilfeplans zu gewéhrleisten.



Inhalte der Pflegenachsorge

Motivation, Unterstltzung u.
Entlastung der Familie

EKG und Apnoemonitor
Sauerstofftherapie ng
Ernahrungsstérung/Sonden- | B
ernahrung el

[ Wiy,

Zustand nach Hirnblutung i h

Inhalte der Pflegenachsorge
Die Inhalte der Pflegenachsorge umfassten:

- Motivation, Unterstltzung und Entlastung
Die Mutter hatte gehofft die Zwillinge miteinander nach Hause nehmen zu
kénnen. Da die Entlassung von Isabell aber nicht abzusehen war, konnte der
Familie dieser Wunsch nicht erfillt werden.

Nach der Entlassung von Emely erhielt sie Betreuung, Unterstitzung und Ent-
lastung durch die Nachsorgeschwester. Sie organisierte und half die Besuche
bei Isabell zu gestalten.

Die Mutter drangte darauf, auch Isabell mit nach Hause zu bekommen, war
aber gleichzeitig sehr unsicher und stellte ihre eigene Kompetenz in Frage.

- Beide Kinder wurden mit Sattigungs- und EKG- Monitor entlassen.

Bei den Monitoren brachte die sehr kurze Kapazitat der Batterien eine groB3e
Abhéangigkeit an das Haus mit sich. Nach Absprache mit dem Servicedienst
der Herstellerfirma erhielt die Familie Akkus und ein Ladegerat.

- Isabell bendtigte aufgrund ihrer BPD die ersten Wochen kontinuierlich Sauer-
stoff, vor allem wahrend der Mahlzeiten und wahrend rezidivierenden Bronchi-
tiden.

- Durch Fitter- und Schluckproblematik bei beiden Kindern gestalteten sich die
Mahlzeiten sehr langwierig und mihsam.

Deshalb planten wir die Hausbesuche haufig zu den Mahlzeiten. Die Ernah-
rungssonde wurde durch Ausdauer und Geduld der Mutter bald GberflUssig.

- Emely entwickelte sich infolge der Hirnblutung zwar sehr verzdgert, aber ste-
tig. Emely und Isabell erhielten regelmaBig Krankengymnastik.

Vernetzungspartner



Unsere Vernetzungspartner im Umfeld von Isabell und Emely waren:

- Niedergelassene Haus- und Kinderarzte, die Gber den Fall schon vor Entlas-
sung der Kinder informiert wurden, die ambulante Behandlungen leisteten und
in Notfallen schnell vor Ort waren.

- Die Kinderklinik als kompetenter Partner immer im Hintergrund.

- Die nachstgelegenen Apotheken und Gesundheitshduser, die die Versorgung
mit speziellen Medikamenten, Gerdten oder Materialien sicherstellten.

- Servicedienste von Gerateherstellern.

- Krankengymnastikpraxis.

Unsere Nachsorgeziele

1. Verkirzung und Vermeidung von stationaren Aufenthalten.
Durch die Prasenz der Nachsorgeschwester und deren emotionaler Entlas-
tung lieBen sich stationare Aufenthalte verkirzen und vermeiden.

2. Sicherung der anschlieBenden ambulanten Behandlung.
Die Nachsorgeschwester unterstitzte auch bei Fahrten zur Krankengymnastik
und Kinderarztbesuchen.

3. Starkung des Vertrauens in die eigene Kompetenz.
In diesem Punkt zeigte die Mutter als erstes Sicherheiten.

4. Foérderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat.
Wahrend der anstrengenden Zeit in den ersten Monaten litt die Mutter an
Herzrhythmusstérungen und rezidivierenden Tonsillitiden, nach denen eine
Operation notwendig wurde.

5. Integration der Krankheit im Alltag.
Wegen unklaren Krampfanféllen bei Isabell nahm die Mutter 2 Jahre nach Be-
endigung der Nachsorge Kontakt mit mir auf, ich konnte Familie in die Interak-
tionssprechstunde vermitteln, von der sie weiter betreut wurde.

6. Familienorientierung.
Die Einbeziehung in das Familiengeschehen und Aufmerksamkeit waren fur
Marcel wichtig.

Evaluation
Am Ende einer Nachsorge stehen dann die Evaluation, das heif3t: die Bewertung der
eigenen Arbeit.
Die Evaluation zeigte nach 3 Monaten Pflegenachsorge, dass wir folgende Ziele nicht
erreicht hatten:
- In der Familie von Isabell und Emely war die Mutter in ihrer Handlungsfahig-
keit noch eingeschrankt, sie bendtigte noch Unterstitzung.
- Die Kinder gediehen mé&Big und litten an immer wiederkehrenden Infekten,
wegen denen sie auch einige Tage stationar behandelt werden mussten.
Langere Klinikaufenthalte konnten dank der Ausdauer der Mutter und Unterstitzung
durch die Nachsorgeschwester vermieden werden.
Wegen kérperlicher Erschdépfung und einer anstehenden Tonsillektomie bei der Mut-
ter wurde der Familie nochmals flir 2 Wochen eine Haushaltshilfe von der Kranken-
kasse zur Verfligung gestellt.

Reassessment
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Diese Situation fihrte dann zum Reassessment, also einer Neueinschatzung. Die
Pflegenachsorge wurde noch einmal um 3 Monate verlangert. Zum Abschluss der 6
Monate dauernden Betreuung durch den Bunten Kreis hatte die Mutter ein hohes
MaB an Sicherheit im Umgang und in der Versorgung von Isabell und Emely erlangt.
Wahrend zu Beginn der Pflegenachsorge 2 bis 3 Hausbesuche pro Woche erfolgten,
waren gegen Ende h&ufig nur noch ein Hausbesuch pro Woche oder telefonische
Beratungen notwendig.

Evaluation und Abschluss

Zum Abschluss der Betreuung und Begleitung héndigte ich der Familie einen Eltern-
fragebogen mit der Bitte um Rlcksendung aus.

Die Case Managerin schlieBt den Fall mit der Mitarbeiterevaluation ab.

Das Berufsbild der Nachsorgeschwester ist nicht vergleichbar mit stationarer oder
ambulanter Pflege-Tatigkeit. Die Hauptaufgabe ist nicht die Pflege, sondern die Bera-
tung und die Begleitung der Patientenfamilie. Das ,richtige” Zuhéren und die gut aus-
gepragte Beobachtungsgabe zeichnen die Nachsorge-Kinderkrankenschwestern
aus.

Ganz wichtig far mich sind die vielen Erfahrungswerte, die man aus einer Betreuung
mitnimmt. Diese kann man fir neue Familien und fir sich selbst nutzen — es ist eine
wertvolle bereichernde Arbeit aber: Jede Nachsorgeschwester tragt ein hohes MaB
an Eigenverantwortung in den Familien, aber auch fir sich selbst. Sie wird mit
Selbstverwirklichung und persénlicher Erfahrung belohnt, denn es zeigt sich immer
wieder die gute, oft unerwartete Entwicklung der Kinder zu Hause.
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Korrespondenzadresse

Rosemarie VollhGter

Kinderkrankenschwester, Still- und Laktationsberaterin, IBCLC, Nachsorgeschwester
im Frih- und Neugeborenen-Team

Bunter Kreis Augsburg, Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg

Tel. 08 21 /400 - 48 48

Fax 08 21 /400 - 48 49

E-Mail rosemarie.vollhititer@bunter-kreis.de

www.bunter-kreis.de
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