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Betreuungs- und Nachsorgezentrum fir

krebs-, chronisch- und schwerstkranke Kinder

- Arbeitskonzept -

Die Betreuung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher spielt in der ambulanten und
stationaren Versorgung eine immer gréBere Rolle. In den letzten Jahren wurde
nachgewiesen, dass es bei diesen jungen Patienten neben den kérperlichen Stérungen
auch haufig zu psychischen Problemen und zur Gefahrdung der sozialen Entwicklung
kommt. AuBerdem stellt die Erkrankung fir die gesamte Familie eine erhebliche
Belastung dar. All dies erfordert eine ganzheitliche und individuelle Betreuung.

Der zunehmende Bedarf an Versorgungs- und Beratungsstrukturen chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher im Raum Trier und positive Ergebnisse einer familienorientierten
Nachsorge in anderen Modelleinrichtungen fiihrten zum Aufbau der Villa Kunterbunt als
Betreuungs- und Nachsorgezentrum fur krebs-, chronisch- und schwerkranke Kinder und
deren Familien am Klinikum Mutterhaus der Borroméaerinnen gGmbH.

Innerhalb der péadiatrischen und kinderchirurgischen Abteilungen der Krankenan-
stalt werden aus einem

» Versorgungsgebiet mit rund 500.000 Einwohnern

» Uber 400 Familien mit einem krebs-, chronisch- oder schwerstkranken Kind betreut.

Zu den Diagnosen zéhlen

» Krebserkrankungen > Spina bifida / Hydrocephalus
» Mukoviszidose > Frih- u. Risikogeburten

> Diabetes mellitus > Stoffwechselerkrankungen
» Asthma » Traumata

> Rheuma » Autoimmunerkrankungen



Pro Jahr werden durchschnittlich
> 80 Neuerkrankungen diagnostiziert.

Je nach Art und Schwere der Erkrankung bzw. des Therapieverlaufs ist eine unterschiedliche
Anzahl von stationdren und ambulanten Behandlungen notwendig (s. quantitative
Analyse).

Das Alter der Patienten reicht von
» 0 bis zum 18. Lebensjahr
Quantitative Analyse der krebs-, chronisch- und schwerstkranken Kindern sowie ihrer

Familien im Hinblick auf den Betreuungs- und Behandlungsbedarf

Neuerkran-
kungen pro | paiienten- stationare ambulante
Erkrankung Jahr familien Therapiedauer Aufenthalte pro Kontrollen
Fall pro Fall
2008
Krebserkrankungen 15 64 3-36 Monate 5'25’.18 nach 4-50 pro Jahr
Therapieprotokoll
Mukoviszidose, schwere lebenslang, Lebens- ) )
chron. Lungenerkrankg. 8 30 erwartg. ca. 40 Jahre 0-10 pro Jahr 2-8 pro Jahr
Diabetes mellitus 12 130 lebenslang, normale 0-3 pro Jahr durchschnitt.
Lebenserwartung 4 pro Jahr
Spina bifida/
Hydrocephalus 5 50 lebenslang 0-2 pro Jahr 2-4 pro Jahr
Rheuma u. andere schubweise Uber
Autoimmunerkrankg. 10 ca. 40 Jahre 0-3 pro Jahr 6-10 pro Jahr
Entzindliche schubweise tber
Darmerkrankungen 6 10 Jahre 0-5 pro Jahr 3-10 pro Jahr
Asthma bronchiale (sehr schubweise Uber durchschnittl.
schwerer Verlauf) 2 10 Jahre 0-3 pro Jahr 4 pro Jahr
Kinder mit Anus praeter/ mehrere Monate —
Stuhlinkontinenz 6 10 lebenslang 0-2 pro Jahr 2-4 pro Jahr
Kinder mit schweren mehrere Monate —
urogenitalen Fehlbildg. 2 58 lebenslang 0-2 pro Jahr 2-4 pro Jahr
Kinder mit schweren 6 10 mehrere Monate — 0-4 pro Jahr 4-8 pro Jahr
Traumata lebenslang
. mehrere Monate —
Stoffwechselstérungen 2 10 lebenslang 0-6 pro Jahr 2-8 pro Jahr
Frih- u. Risikogeborene
mit langfristigem 46 ca. 50 mer?(ra%r:nl;/:ggate B 2-8 pro Jahr 2-10 pro Jahr
Betreuungsbedarf 9




Ziele des Versorgungskonzeptes der Villa Kunterbunt sind

» die Verbesserung der Lebensqualitat der Betroffenen

> die Steigerung der Kompetenzen und

> die verbesserte Compliance und das Selbstmanagement der Kinder und
Jugendlichen

> Kosteneinsparungen u.a. durch geringere Krankenhauswiedereinweisungen.
Einsparpotential ist zuséatzlich durch die Optimierung der ambulanten Versorgung
gegeben

» die intensive Betreuung der chronisch kranken Jugendlichen, u.a. durch Schulungen,
um die Integration in Schule und Beruf zu sichern. Jeder in der Berufsleben
integrierte junge Mensch spart krankheitsbedingte Folgekosten.

Zu den Kennzeichen der Arbeit der Villa Kunterbunt zahlen

die Vernetzung stationarer und ambulanter Versorgungssektoren,

das spezifische interdisziplindre Versorgungsangebot, das sich nicht auf ein
Krankheitsbild beschrankt, sondern unterschiedliche Patientengruppen umfasst.

das Case Management sowie

die Sozialmedizinische Nachsorge

die Sicherstellung einer kontinuierlichen und qualitativ hochwertigen Versorgung
durch ein sektorentibergreifende Vorgehen.
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Vernetzung zwischen stationarer und ambulanter Versorgung

Die Uber den Verlauf von Erkrankungs- und Behandlungsphasen individuell unterschiedli-
chen Bedurfnisse einer Patientenfamilie missen dem Versorgungsprozess zugrunde gelegt
werden. Folgende Abschnitte ergeben sich dadurch.

Vorstationare Stationare Behandlung Uberleitung in die Sozialmedizinische
Phase Diagnosestellung | Versorgung ambulante Nachsorge Nachsorge
Aufnahme Diagnose- Durchfiihrung der Vernetzung Haus-/ Kinderarzt
des er6ffnungs- zwischen Spezielle
Patienten gesprach L stationarer und Ambulanzen
und seiner medizinischen ambulanter i
Familie in Behandluna Reha-Einrichtungen
der Klinik Aufstellung
wegen eines med. erginzende ambulante
“Probleme. | | lungsplanes || e [ Durt- Versorag. curel
: ggi’”gf fiihrg. Sozialpadiatrische
medizin. e Zentren
und interdiszi- der psychosoziale,
elggénzen(_ilfz Rlasio Slmaen Lami[[iengntgstentde,
lagnosti Manage-ment ergin- i eratenae Lienste
g Betreuung ZeIglden Ergotherapie, niedergelassene
interdiszi- " T_hergpeuten
i Ernihrungsberatung, hr?lusllche
. Klnderk_rankenpflege
Selbsthilfegruppen




Interdisziplinares Versorgungsangebot

Aufgrund regionaler Besonderheiten in der Region Trier (z.B. besiedlungsschwache Ge-
biete) und des medizinischen und interdisziplinaren Fortschrittes in der Behandlung bei
chronischen Erkrankungen ergibt sich ein veranderter Nachsorgebedarf.

Durch die Villa Kunterbunt werden vorhandene Nachsorgemaoglichkeiten in der Region
Trier koordiniert und fehlende Nachsorgeleistungen angeboten, da aufgrund besonderer
Anforderungen bei den einzelnen chronischen Erkrankungen entsprechende Spezialisie-
rungen einzelner Therapeuten oder Berater im ambulanten Sektor eher selten sind.

Far krebs- chronisch- und schwerstkranke Kinder bietet die Villa Kunterbunt deshalb fol-
gende Nachsorgeangebote an, die die medizinisch-pflegerische Versorgung erganzen:

Ergotherapie

Diatberatung

Physiotherapie

Sozialberatung

Psychologische Beratung und Therapie
Erlebnispadgogik

Tiergestiitzte Therapie

Heilpadagogik
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Uber regelmaBige Teamsitzungen, Besprechungen auf den Kinderstationen und in der Villa
Kunterbunt findet ein strukturierter patientenbezogener Informationsaustausch zwischen den
verschiedenen Berufsgruppen statt. Wahrend spezieller Fallkonferenzen werden Hilfeplane
erstellt, um die Behandlung und Betreuung der Patienten und deren Familien zu planen und
zu evaluieren. Ggf. werden externe Kolleginnen eingeladen, d.h. die Information und
Vernetzung mit niedergelassenen Therapeuten wird durchgefihrt.

Das Case Management der Villa Kunterbunt

Durch die Erkrankung und ggf. stationare Behandlung eines Kindes bricht das intakte Fami-
liensystem auseinander. Die Familie ist mit einer Vielzahl von Aufgaben und unterschiedli-
chen Professionen konfrontiert, die teilweise massiv die Selbstbestimmung der Familie ver-
andern. Der Case Manager der Villa Kunterbunt bemulht sich, als Vertrauensperson die
Vielfalt von Angeboten und Anforderungen zu regulieren und zu koordinieren.

Die Arbeit des Case Managers
> beginnt wahrend der stationdren Phase _
» mit der Kontaktaufnahme und Planung der Uberleitung ins hausliche Umfeld.
» Die Versorgung/ Betreuung der Familie erfolgt somit nahtlos.

Der Case Manager unterstitzt zu Beginn die Familie insbesondere bei der
» Koordination aller Hilfsangebote und
» Aufnahme der notwendigen ambulanten Nachsorge.



Phasen des Case Management

Selbstandigkeit und Selbstbestimmtheit charakteri-
Familie. Sie
scheidungen unabhangig, kann ihren Lebensrhyth-
ihre Tatigkeiten, Ziele selbst bestimmen, kann sich

die "gesunde"

organisieren.

Abb. 2: Die durch Krankheit
zerrissene Familie

ist in

sieren
ihnren Ent-

mus,
selbst

Abb. 1: Die intakte Familie

Die schwere Erkrankung eines Kindes stellt fur die be-
troffene Familie ein das ganze Leben verandernde Er-
eignis dar, das intakte Familiensystem bricht auseinander.
Der Alltag verandert sich komplett. Das vormals
geschlossene, selbstandige System wird durch die
Abhé&ngigkeit vom medizinischen Apparat unselbstandig
und in ihren Entscheidungen stark eingeschrankt. Das
Kind wird aus der gewohnten Umwelt herausgetrennt, was
fir Eltern und Geschwister neben dem persénlichen
Verlust einen Verlust an Autonomie bedeutet.

Die Familie ist mit einer Vielzahl von Aufgaben und
Forderungen und  unterschiedlichen  Professionen
konfrontiert, die teilweise massiv in die Selbstbestimmung
der Familie eingreifen. Angehdrigen teilen ihr Mitgefthl mit

und bieten Hilfe an, Schule oder Kindergarten benétigen Informationen, der Arbeitgeber
fordert eine Bescheinigung Uber die Notwendigkeit der Begleitung im Krankenhaus, die
Betreuung des Geschwisterkindes ist zu organisieren. Die Uberforderung der Familie ist
vorprogrammiert. Eine einfache Umschreibung fast die Problematik zusammen: "Die ganze
Familie droht an der Krankheit des Kindes zu erkranken", wenn nicht von auB3en Hilfe erfolgt.

In dieser Situation setzt

das Case
Management an. Der Case Manager

AN

bemlht sich, als Vertrauensperson die
Vielfalt von Aufgaben und Anforderungen
zu regulieren und zu koordinieren. Er hat
die Aufgabe die Selbstbestimmung der
Familie wieder herzustellen. Als erstes
versucht er die Familie in dieser
belastenden Situation zu schitzen, indem
er Aufgaben fir sie Ubernimmt. Er lenkt
ohne die Autonomie der Familie zu ge-
fahrden. Er koordiniert und organisiert die
notwendigen formellen und informellen
HilfemaBnahmen zu einem Versorgungs-
netzwerk. Mit dem Ziel die Autonomie der
Familie wieder zu férdern, wir er nur in
enger Absprache mit den Eltern und dem
Kind aktiv.
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Abb. 3: Durch unorganisierte Hilfe tiberforderte
Familie
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Abb. 4: Durch Case Manager
koordinierte Hilfe (Patient noch im
Krankenhaus)
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Die Arbeit des Case Management beginnt
wéahrend der Zeit im Krankenhaus. In der ersten
interdisziplingren  Fallkonferenz werden die
Aufgaben auf die Mitarbeiter des Be-
handlungsteams verteilt und der Case Manager
bestimmt. Sein Einsatz endet aber nicht mit der
Entlassung aus der stationdren Behandlung,
sondern wird ambulant fortgesetzt. Die Familie
muss lernen den Alltag mit dem erkrankten Kind
in der hauslichen Umgebung zu bewaltigen. Der
Case Manager begleitet die Familie, um sie mit
den neuen Aufgaben vertraut zu machen und
ihnen die ndtige Sicherheit vermitteln.

In Kooperation mit den stationdren und
ambulanten Sektoren (Hausarzt, Sozial-
station, Krankengymnastik, Kindergarten,
Schule etc.) und der Familie baut der Case
Manager das Unterstitzungsnetzwerk auf.
Er Obernimmt zu diesem Zeitpunkt viele
organisatorische und technische Aufgaben
der Eltern, um die Belastungen von der
Familie weitgehend fernzuhalten. Haben
Mutter und Vater den "Kopf nicht frei" far

das kranke Kind, kbnnen sie die
Behandlung nur bedingt positiv
unterstitzen.

Abb. 6: Case Managerin zieht sich zurlick
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Abb. 5: Vom Case Manager zu
Hause betreute Familie

Ist die Familie stabilisiert und kann sie
die Krankheit zu Hause weitgehend
selbst managen hat das Case
Management seine Aufgabe erfillt. Er
zieht sich zurGck. Der Kontakt bleibt
jedoch weiter erhalten, um z.B. im Falle
einer Krise oder einer Wiedererkrankung
schnell und effektiv intervenieren zu
kénnen.



Fallbeispiele fiir das Versorgungskonzept der Villa Kunterbunt

Bruno, 10 Jahre, Hirntumor
Situation des medizinische psychosozialer Versorgungsangebot/
Patienten/ der Familie Behandlung Versorgungsbedarf Berufsgruppe
o Kopfschmerzen, neu-
20 : - Symptom- . .
@ 29 rologische Auffallig- . Vermittlung von Hilfe durch
E C® g > g g
o g-g_ keiten, Angste bei den bgir;anndolgtr;lg, emotionale Entlastung Psychologen
° Eltern 9
3 € | £ | Diagnose: "'maligner Diagnostik, Be- emotionale Unterstitzung/
o2 | 8 Hirntumor", handlunas- Krisenintervention, Stabilisierun
g:‘g = Diagnoseschock, Ianung emotionale Unterstiitzung, Psvchologe Tgém
o |+~ Krisensituation P 9 y ge.
Transparenz bzgl. der Be-
. ,o 2 Unsicherheit, Angst, handlungsanforderungen,
3 g S organisatorische Fra- | medizinische | emotionale Stabilisierung, | ressourcenorientierte , sup-
o 2.2 = | gen(Versorgungder | Information der | Beratung zu sozialrecht- portive Angebote, sozial-
& 2@ | | Geschwister, Freistel- | Eltern und des lichen Fragen, Hilfen fir rechtliche Beratung, Spiel-
E5 q;, I | lung vom Arbeitgeber Kindes individuelle Bediirfnisse therapie, Hilfeplanung durch
Q| o etc.) Fallkonferenz des interdis-
ziplindren Teams
® Unterstiitzung in der Um- Klarung von Behandlungs-
e o | Auseinandersetzun setzung medizinischer anforderungen, sozialrecht-
S S . 9 . MaBnahmen, Vermittlung liche Beratung, ergothera-
=) mit der Behandlung, Operation, . . X el
S |9 hvsische und psy- Che- pysiotherapeutischer peutische Angebote, Spiel
o5 ; pch);sche Proble?ng motherapie Therapieformen, Kérper- therapie, therapeutische
8T | ®| - : = pS, und Eigenwahrnehmung, | Intervention, psychologische
% S I | (Ubelkeit, Schwéache, Bestrahlung . . . . >
© < Angst) sozialrechtliche Fragen , Diagnostik und Therapie,
S 9 Ernahrungsberatung, Schulung, Informationsveran-
=) schulische Betreuung staltungen
\ . N Erstellung eines ambulanten
(7} x Anleitung fir hdusliche und
= % Sorge bzgl. der veran- Vorbereitung selbstér?dige Bewiltigung Behandlungsplanes (Fall-
s & | g | derten Anforderungen . > ¥ | konferenz, Einsatz des Case
g-g_ = | im Alltag und in der au[rizgulinte rﬂﬁr ﬁr:rnﬁgg;:sl:;%slggngn Managers), Vernetzung mit
2 o Lebensfuhrung P 9 9 externen Therapeuten, Ein-
D Lebensqualitat richtungen
spielpadagogische MaBnah-
. . men (Heilpddagogik) ent-
=0 Stabilisierung und Krlilrr:tlfhrg}tust\ilajrnagrtl)gi'(tjuenr wicklungsfordernde Psycho-
vSE|e A g un ambulante . N9, | motorik (Ergotherapie) thera-
2L E|S v npassung an d'% Weiter-be- Vr:armlttlun.g vr:)n s'\y:;lemellin peutische Interventionen bei
g 9 ;° erapderungen (2.B. handlung, Kon- therapeutischen ana i Verhaltensauffalligkeiten
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£So|g ; - : 2 i . , : .
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litation Manager), Nachhilfe durch
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~2 | 2| Rezidiv. Verschlimme- setzung medizinischer rung, Sterbebegleitung (Psy-
= E g un ’Unsicherheit MaBnahmen, Palliativthe- chologen, Heilpéddagogik,
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liche Beratung
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Svenja, 2 Jahre, Diabetes

Situation des medizinische psychosozialer Versorgungsangebot/
Patienten/ der Familie Behandlung Versorgungsbedarf Berufsgruppe
o auffalliges Trinkver-
. 08 halten, Gewichtsab- Symptombe-
Hy 3 c
i 58 nahme, Bewusst- erfassung,
S o _ seinseintribung, Diagnostik
°© Angste bei den Eltern
é m 1 P H
& § % Dl_lggn:)“s%iangse;(_as Diagnostik, Be- | Krisenintervention, emotio- emotionale Unterstitzung/
g,_...‘é o syg)hoc’:k Kgr]isen- handlungs- nale Unterstitzung, Stabilisierung,
&0 = i planung Geschwisterarbeit Psychologe, Team
Ao - situation
® Unsicherheit, Angst,
a organisatorische Fra- Transparenz bzgl. der Be-
= gen (Versorgung der emotionale Stabilisierung, handlungsanforderungen,
o Geschwister, Freistel- medizinische Beratung zu sozialrecht- ressourcenorientierte, sozial-
g e lung vom Arbeitgeber | Information der | lichen Fragen, Hilfen fir rechtliche Beratung, Hilfe-
35 g etc. bei Begleitung des | Eltern und des | individuelle Bedurfnisse, | planung durch Fallkonferenz ,
= = Kindes im Kranken- Kindes, Ein- Unterstitzung in der Um- Kl&rung von Behandlungs-
= ~ haus), Auseinander- | stellung, Dosis- setzung medizinischer anforderungen, ergothera-
m ' setzung mit der Be- findung, Schu- | MaBnahmen, Kérper-und | peutische Angebote, Spiel-
_g N handlung, Handling lung Eltern/ Eigenwahrnehmung, sozi- therapie, therapeutische
c der technischen Kind alrechtliche Fragen, Er- Intervention, psychologische
2 Details (Blutzucker- nahrungsberatung, Diagnostik und Therapie,
% messung, Insulin, Schulung
Spritzen etc.),
'éa @ 2 | Sorge bzgl. der veran- Vorbereitun ua%gls(zltggtgé\ rfcljjir 2‘2”;23:;3_ Erstellung eines ambulanten
s @ g | derten Anforderungen auf ambulan?e ung der Kra%kheit und Behandlungsplanes (Fall-
g-g_ = im Alltag und in der Therapie Si%hegrun der héchstmaa- konferenz, Einsatz des Case
o o0 Lebensfuhrung P . 9 ‘mog Managers),
D lichen Lebensqualitat
ambulante o .
o Weiterbe- splelpadagog_g_lsche MaBnah-
a X . . men (Heilpadagogik) ent-
cT g handlung im 1-, Unterstltzung in der wicklunasférdernde Psvcho-
_ac".» == o Anpassung an die 2-, 4-Wochen- Krankheitsverarbeitung, motorik%Er otherapie) %/hera-
€L E| S Veranderungen (z.B. | abstand, Kon- | Vermittlung von speziellen . 9 P .
0 & o ; : peutische Interventionen bei
] Medikamentengabe, | troll- und Nach- | therapeutischen MaBnah- A
st2| = X ; ; . : Verhaltensauffalligkeiten
oSo : Erreichbarkeit der sorgetermine, men, organisatorische :
ox| o C S (Psychologen), sozialrecht-
o¥ 0| < |Betreuer), Fragen zum | evt. stationdre Notwendigkeiten, Schu- . . .
| I w1 . L liche Beratung (Sozialarbei-
S§5< . | taglichen Umgang mit Aufenthalte, lung, familiare Entlastung, :
800 | o . . . ter), ggf. Infoveranstaltung im
53 a der Krankheit Nachschulung | Erholung, Fragen im Hin- . ;
28z ar . : Kindergarten, Vermittlung zu
= 3-jéhrlich (Alter blick auf Kindergarten h
Selbsthilfegruppe (Case
@ 7-8,11-12, 14- M
15 Jahre) anager)
=
-9 " . - . Unterstitzung in der Um- | Altersentsprechende Aufkla-
Eo] Entgleisung®, diabeti- | -y, ipenang- setzung medizinischer rung (Psychologen, Heilpa-
c x sches Koma, Hypogly- . . . ;
o= . ; 4 lung, gezielte MaBnahmen, Hilfe bei dagogik, Seelsorge), Ver-
o e kamie, Unsicherheit, . . ;
w e Angst Schulung pflegerischen MaBnahmen, | mittlung weiterer ambulanter
Q ’ sozialrechtliche Beratung Hilfen (Sozialarbeiter)




