Orientierung bel der

ambulanten Nachsorge

Der Bunte Kreis in der Region Aachen e.V. kimmert sich um die Versorgung schwer kranker
Kinder und deren Familien an der Schnittstelle zwischen ambulanter und stationérer
Versorgung — Folge 4 der Reihe ,,Integrierte arztliche Versorgung im Landesteil Nordrhein*

von Luzie Haferkorn*

ank der Fortschritte der
Medizin und ihrer Technik
Uberleben immer mehr Kin-

der mit schweren Fehlbildungen
und chronischen Erkrankungen. Sie
werden in den regionalen Kinder-
kliniken personell und medizinisch
optimal versorgt.

Die Behandlung dauert oft Wo-
chen und Monate. In dieser Zeit
sind Eltern und Geschwister extrem
belastet. Durch die standige Sorge
um das kranke Kind stehen die Be-
ziehungen der Familienmitglieder
untereinander unter hoher Span-
nung. Konflikte und psychische
Fehlreaktionen sowie psychosoma-
tische Erkrankungen treten haufig
auf. Die Familie wird in vielen Fal-
len auseinander gerissen. Eine Hilfe
fir die ganze Familie erfolgt selten.
Am Entlassungstermin wird die
mangelnde Verzahnung zwischen
stationarer und ambulanter Versor-
gung besonders deutlich.

Fehlende Orientierung

Aus der Sicht des Klinikarztes ist
viel Energie, Technik und Manpower
aufgewendet worden, das Uberleben
und die Gesundheit des Kindes zu
gewahrleisten. Gesicherte Versor-
gungsstrukturen, die dem individuel-
len Bedarf des Kindes und seiner Fa-
milie auch auBerhalb des Kranken-
hauses gerecht werden, sind nicht
vorhanden oder kénnen nicht kos-
tendeckend geleistet werden.

Aus der Sicht des weiterversor-
genden niedergelassenen Kinderarz-
tes stellen sich die Familien oft sehr

belastet dar. In der Phase, in der die
Erkenntnis wéchst, ein moglicher-
weise behindertes Kind zu haben, in
der Trauerarbeit und Krankheitsbe-
waltigung geleistet wird, missen zu-
kunftsweisende Entscheidungen ge-
troffen und Orientierungen zu ver-
schiedenen Hilfsangeboten gefun-
den werden. Einheitliche Schemata
werden in dieser Zeit den Bedirfnis-
sen der Familien nicht gerecht.

Ganzheitlicher Ansatz

Die Region Aachen verfiigt Gber
gute institutionelle Versorgungs-
strukturen fir schwerkranke und
behinderte Kinder. Es gibt zwei So-
zialpadiatrische Zentren, eine Frih-
forderung in Tréagerschaft der Le-
benshilfe mit entsprechenden For-
dereinrichtungen und sonderpéada-
gogischen  Einrichtungen, aner-
kannte und gut strukturierte Selbst-
hilfegruppen, zum Beispiel fir be-
hinderte, onkologisch oder am Her-
zen erkrankte Kinder. Eine ausrei-
chende Vernetzung unter diesen In-
stitutionen gibt es jedoch nicht. Das
hat zur Folge, dass manche Kinder
und Familien zwischen den fir sie
unibersichtlichen Hilfsangeboten
und Strukturen verloren gehen,
Therapien abgebrochen werden,
mangelnde Information zu Uber-
versorgung oder Defiziten fiihren.

In dieser Situation wurde der ,,For-
derkreis Schwerkranke Kinder e.\V.“
in der Region Aachen auf den BUNTEN
KREIs in Augsburg aufmerksam..

Der BunTe KREIs betreut das
kranke Kind und seine Familie

* Dr. med. Luzie Haferkorn ist als Kinder- und Jugendérztin in Herzogenrath bei Aachen niedergelassen.
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(ganzheitlicher Ansatz) nach indivi-
dueller Bedurftigkeit und unter
Nutzung der individuellen Mdoglich-
keiten und Ressourcen. Die Betreu-
ung erfolgt durch eine ,,Nachsorge-
schwester” (Case-Managerin-CM),
die bereits wahrend des stationaren
Aufenthalts mit der Familie Kontakt
aufnimmt. Sie begleitet die Familie
in die ambulante Betreuung und
sorgt fiir eine optimale Koordina-
tion der notwendigen HilfsmalRnah-
men. Die CM arbeitet ressourcen-
orientiert, wobei auch Verwandte,
Freunde und Nachbarschaft mitein-
bezogen werden. Ziel ist die ,,Hilfe
zur Selbsthilfe, die die Familie bald
befahigt, selbststandig ihren Weg zu
gehen. Die Arbeit der CM orientiert
sich an den Wunschen und Bedurf-
nissen der betreuten Familien.

Die gute lIdee des BUNTEN KREISES
in Augsburg, der seit 1992 besteht, ist
bereits in einigen Regionen in
Deutschland aufgegriffen worden.
Abhangig von den individuellen Ge-
gebenheiten in den einzelnen Regio-
nen sind die Organisationen unter-
schiedlich, das Prinzip der Arbeit mit
der Vernetzung von ambulanter und
stationarer Betreuung und der Be-
treuung der gesamten Familie ver-
folgen alle gemeinsam. Alle CMs
werden nach einem einheitlichen
Curriculum ausgebildet. Ein Quali-
tatsverbund aller BunTEN KREISE
wurde im Herbst 2002 zur Entwick-
lung einheitlicher Qualitatskriterien
in Augsburg gegriindet.

Grof3er Bedarf

In Aachen wurde zunéchst mit
Hilfe der kommunalen Gesund-
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heitskonferenz eine Bedarfsermitt-
lung durchgefiihrt. Die niedergelas-
senen Kinderarzte der Stadt
Aachen halten bei > 40% der von
ihnen betreuten schwerkranken
Kinder eine Nachsorge fir sinnvoll.
Im September 2001 griindete sich
der Verein BUNTER KREIs in der Re-
gion Aachen aus dem ,,Férderkreis
Schwerkranke Kinder e.V.“ heraus.

Im Gegensatz zu den meisten an-
deren BUNTEN KREISEN ist der BUN-
TE KREIs in der Region Aachen nicht
direkt an eine Kinderklinik ange-
bunden. Es besteht eine gute Zu-
sammenarbeit mit der Kinderklinik
des Universitatsklinikums Aachen
und der Kinderklinik des Bethlehem
Krankenhauses in Stolberg. Derzeit
arbeiten drei ausgebildete CMs in
den genannten Kliniken, zwei weite-
re Nachsorgeschwestern befinden
sich in Ausbildung. Eine sonderpéa-
dagogische Fachkraft koordiniert die
Arbeit der CMs. Der Vorstand des
Vereins arbeitet ehrenamtlich.

Die Arbeit qualifizierter Mitar-
beiter kostet Geld und erfordert
kontinuierliche Finanzierung. Diese
erfolgt bisher ausschlielich aus
Spenden, soll aber mittelfristig Gber
ein ,,Drei-Saulen-Modell“ gesichert
werden, namlich

durch Mitgliederbeitrage, Spen-

den und Sponsoren,

durch Leistungen der gesetz-

lichen Krankenkassen und

durch staatliche und kommunale

Fordermittel.

In Zeiten knapper Kassen ist die Fi-
nanzierung eines solchen Projektes
ein schwieriges Unterfangen. Die
integrierte Vernetzung und Beglei-
tung von stationarer und ambulan-
ter Behandlung nach dem Modell
des BUNTEN KREISES erscheint uns
jedoch als zukunftsweisende Inves-
tition. Es ist eine effektive und auf
Dauer kostensparende Malinahme,
die den derzeitigen Reformbestre-
bungen in unserem Gesundheitswe-
sen entspricht.

Eine Kosteniibernahme der Ar-
beit der CM durch die Krankenkas-
sen erscheint sinnvoll und wird der-
zeit in einer Evaluationsstudie an
der Kinderklinik in Bonn wissen-
schaftlich Gberpruft. Bis zur endguil-
tigen Auswertung ist die Unterstit-
zung beim Aufbau von Organisa-
tionsstrukturen, zum Beispiel im
Rahmen von Modellprojekten, in
den einzelnen Regionen notwen-
dig.

Adresse: BUNTER KREIs in der
Region Aachen e. V., Pauwelsstr. 19,
52074 Aachen, Tel 0241/963-2350,
Fax 0241/963-2351, E-Mail: info@
BunterKreis-Aachen.de

Die langsten Wartelisten
In Westeuropa

Das Gesundheitssystem in GroRbritannien —
Folge 2 der RhA-Reihe ,,EU-Gesundheitssysteme*

von Julia Bathelt

as britische Gesundheitssys-
D tem basiert auf der Idee des

Wohlfahrtsstaates. 1948 wur-
de der Nationale Gesundheitsdienst
NHS (National Health Service) ins
Leben gerufen, dessen Organisation
bis heute eine Ausnahmeerschei-
nung in der Gesundheitspolitik west-
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licher Demokratien ist; ein Kompro-
miss zwischen einem verstaatlichten
und einem auf der arztlichen Berufs-
freiheit aufgebauten Gesundheits-
wesen. Der NHS wird Uberwiegend
aus Steuermitteln finanziert. Nur ein
geringer Teil wird durch Sozialversi-
cherungsbeitrage abgedeckt.

Inanspruchnahme kostenlos

Die Inanspruchnahme des NHS
ist groftenteils kostenlos. Lediglich
bei einigen wenigen Leistungen
mussen die Patienten einen Eigen-
anteil leisten. So sind beispielsweise
Zuzahlungen fiir Rezepte, Brillen
oder Zahnersatz die Regel.

Mit Gber 1 Million Beschéftigten
ist der NHS einer der gréfiten zivi-
len Arbeitgeber in Europa. Schét-
zungen zufolge sind Gber 90 Prozent
der britischen Arzte beim NHS be-
schéaftigt. Dennoch sind sie keine
Staatsangestellten. Die British Me-
dical Association, der britische Arz-
teverband, handelt die Arzthonora-
re mit Vertretern des Gesundheits-
ministeriums aus.

Der NHS ist eine staatliche Ein-
richtung, die unter direkter Regie-
rungsverantwortung steht. Er ist
den vier Gesundheitsministerien
des Konigreiches (England, Schott-
land, Wales, Nordirland) unterstellt
und wird von einem eigenen Beam-
tenapparat, der NHS-Exekutive
(NHSE), gefiihrt. Die NHSE wiede-
rum hat in England acht regionale
Stellen (Regional Offices), die eine
wichtige Position in der Kette der
Verantwortlichkeiten zwischen der
untersten Ebene und der Zentrale
einnehmen. Sie sind beispielsweise
fir die Implementierung nationaler
gesundheitspolitischer Beschliisse
auf regionaler Ebene zustandig.
Unterhalb der Regional Offices be-
finden sich die lokalen Health Au-
thorities (HA), die fir die operative
Gesundheitsverwaltung eigentlich
zusténdigen Behdrden. Die HA er-
halten vom NHS ein Budget, das
sich an der Zahl der zu versorgen-
den Einwohner orientiert.

Seit 1990 wurde die Organisation
des britischen Gesundheitssystems
einigen grundlegenden Verénde-
rungen unterzogen. Patienten wur-
de zum Beispiel die Mdglichkeit der
freien Arztwahl eingerdumt. Unter
Margaret Thatcher wurden Ange-
bots- und Nachfragestrukturen im
NHS eingefuhrt, die Effizienzge-
winne erbringen sollten, ohne neue
Kosten zu verursachen.
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