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1) Vorwort

Frihgeburtlichkeit und daraus resultierende Probleme betreffen Kind wie Eltern gleichermal3en. Derzeit kommen ca. 7% aller Neugeborenen
als Frihgeborene vor der 37.Schwangerschaftswoche auf die Welt. Dabei nimmt die Zahl sehr kleiner Friihgeborener (Geburtsgewicht <
15009) seit den 80er Jahren kontinuierlich zu (z. Zt. ca.1%, bzw. 6.800 Kinder pro Jahr). Dank der groRen Fortschritte in der Perinatalmedizin
sind Mortalitéat und Morbiditat von Frilhgeborenen insgesamt deutlich gesunken. Samtliche Studiendaten belegen jedoch, dass ehemalige ex-
trem untergewichtige Friihgeborene mit einem Geburtsgewicht unter 1000 Gramm aufgrund der hohen organischen Belastung ein wesentlich
erhdhtes Risiko fur spatere Verhaltensstorungen, Entwicklungsbeeintrachtigungen und Behinderungen sowie unterdurchschnittliches korperli-
ches Gedeihen aufweisen (Hack et al. 2005). Auch ehemalige Frihgeborene mit scheinbar wenig problematischem nachgeburtlichem Verlauf

kénnen haufig in der weiteren Entwicklung Auffalligkeiten zeigen.

Aus dieser Kenntnis ergibt sich die Verpflichtung, fir die Gesamtgruppe dieser Kinder ebenso wie fir ehemals kritisch kranke Neugeborene mit
vergleichbaren organischen Belastungsfaktoren eine vorausschauende systematische und langfristige Nachsorge zu veranlassen. Sie beginnt

bereits im stationaren Kontext der (Frihgeborenen-)Intensivstation und endet sehr variabel je nach Erfordernissen von Kind und Familie.

Gegentber den enorm hohen Anfangsinvestitionen im medizinischen Bereich sind die langfristigen Betreuungsangebote und Nachsorgepro-
gramme noch wenig koordiniert. Neuerdings wird nach den Vorgaben des Gemeinsamen Bundesausschusses eine entwicklungsneurologische
Nachuntersuchung im Alter von 2 Jahren gefordert. Dies kann jedoch nur als minimaler Standard fur die neonatologische Qualitatssicherung
angesehen werden. Anzustreben sind Nachbetreuungen bis mindestens zur Einschulung, ggf. auch deutlich dartiber hinaus. Diese Sichtweise
ist im bisherigen medizinischen Versorgungssystem erst wenig etabliert. Die konsequente Umsetzung erfolgt dementsprechend nur in einzel-
nen Zentren. Meist stehen die Eltern nach der Entlassung vor einer Fille schwer Uberschaubarer und schwer zuganglicher Hilfsangebote in
medizinischen, padagogischen und sozialen Bereichen. Ganz Uberwiegend handelt es sich um reine Angebotsstrukturen, zu denen sich die

Eltern den Zugang selbst schaffen mussen.
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Ziel der nachfolgenden Rahmenempfehlung ist deshalb eine Handreichung zum Vorgehen fiir alle an der Nachsorge ehemaliger Friihgeborener
sowie kritisch kranker Neugeborener Beteiligten auf der Basis der evidenzbasierten Datenlage. Wo diese fehlt, sind Vorschlage im Rahmen der

Expertenmeinung formuliert.

Die Nachsorge ist eine Aufgabe fir verschiedene Professionen und Institutionen. Der hausarztlich tatige Facharzt fir Kinder- und Jugendmedi-
zin hat dabei die Aufgabe, als Informationskoordinator mit Schaltstellenfunktion gemeinsam mit den Eltern das Kind zu begleiten, um einerseits
sinnvolle therapeutische Interventionen moglichst friihzeitig einleiten zu kdnnen, andererseits eine Starkung der Elternkompetenz und damit
sekundére bzw. tertiare Pravention zu ermoglichen. Letztlich ist Frihgeborenen-Nachsorge nur im Verbund von niedergelassenen Kinderarz-
ten, Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ), niedergelassenen Therapeuten sowie Spezialisten fur alle klinisch-somatischen Fragen, psychologi-
schen und padagogischen Frihférdereinrichtungen sowie Beratungsstellen zu leisten. Eltern-Selbsthilfegruppen bedeuten eine wesentliche

Hilfe und Unterstitzung bei der Bewaltigung dieser langjéhrigen Aufgabe.

Der behandelnde Kinderarzt ist grundséatzlich zustandig und verantwortlich fur die Gesamtbehandlung bzw. die Einleitung erforderlicher (Kon-
troll-) MalRnahmen bei erkannten Problemen und bekannten Diagnosen. Er gibt den Eltern Hilfe bei der richtigen Weichenstellung und bei der
Berucksichtigung notwendiger FolgemaRnahmen. Die ehemals sehr kleinen und extrem unreifen Frilhgeborenen ebenso wie andere kritisch
kranke Neugeborene zeichnen sich durch eine sehr grof3e Bandbreite der Entwicklungen wie auch der zu beobachtenden Probleme aus. Des-
halb ist diese Rahmenempfehlung keine Checkliste, die bei jedem Kind vollstandig abgearbeitet werden muss, sondern eine Handreichung zur
langfristigen individuellen &arztlichen Begleitung der betroffenen Kinder und ihrer Familien. Mogliche Problembereiche werden nach inhaltlichen
und nach alterstypischen Schwerpunkten erértert. Da ein erheblicher Anteil ehemaliger Friihgeborener zur Gruppe chronisch kranker und/ oder

Kinder mit Behinderungen gehort, werden auch entsprechende Hinweise zur Versorgung dieser Gruppe gegeben.

Frihgeborenen-Nachsorge beinhaltet nicht nur die Behandlung somatischer Probleme, sondern vor allem die umfangreiche Beurteilung aller
kindlichen Entwicklungsbereiche im Rahmen einer mehrdimensionalen sozialpadiatrischen Diagnostik. Das Kleinkindalter (2 — 5 Jahre) ist als
sensible Phase in der Diagnostik von Entwicklungsproblemen anzusehen. Leider sind gerade in diesem Zeitraum die kinderarztlichen Friher-
kennungsuntersuchungen selten. Den Beobachtungen der Erzieherinnen im Kindergarten kommt daher eine wichtige erganzende Bedeutung

zu. Die Eltern und Betreuer des Kindes erleben diesen Altersabschnitt haufig als unauffallig in Bezug auf die Entwicklung. Das Risiko flr St6-



© DGSPJ

Qualitatszirkel ,Sozialpadiatrische Nachsorge ehemals kritisch kranker Friih- und Neugeborener mit ihren Eltern*

rungen der kognitiven Entwicklung ist jedoch bei ehemaligen Frihgeborenen hoch und darf nicht erst im Schulalter thematisiert werden. Des-

halb sind bei der Beschreibung des Entwicklungsverlaufes standardisierte Verfahren erforderlich.

Die Einleitung von Therapie- und Férdermaflinahmen muss die individuelle Entwicklungsdynamik bertcksichtigen. Dabei ist der Vermeidung
einer Ubertherapie besondere Aufmerksamkeit zu widmen; in vielen Fallen ist eine Anleitung der Eltern gegeniiber der funktionellen Ubungsbe-
handlung in den Auswirkungen fur das Kind tberlegen (DUNST et al, 1989). Feinfiihligkeit und Responsivitat der Eltern sind entscheidende
entwicklungsfordernde Faktoren in Hinblick auf das Selbstkonzept des Kindes und den Aufbau eines angemessenen Selbstwertgefiihls. Sie
kénnen durch die kinderarztliche Beratung gepragt und im Bedarfsfall mit heilpddagogischen oder psychotherapeutischen Malinhahmen unter
besonderer Beriicksichtigung der Elternposition gestarkt werden. Gerade bei den ehemals Frilhgeborenen und kritisch kranken Neugeborenen
ist der addquate Umgang mit dem Kind konsequent in den weiteren Lebensjahren fortzuschreiben. Wenn funktionelle Therapien eingeleitet

werden, muss auf eine Befristung und regelmafige Therapiepausen geachtet werden.

Neben der entwicklungsneurologischen Untersuchung ist die differenzierte Beschreibung des Begabungsprofils von herausragender Bedeu-
tung. Insbesondere ist der Ubergang in die Schule unbedingt entwicklungsdiagnostisch zu begleiten. Hinweise auf die Entwicklung von Auf-
merksamkeitsstorungen und drohende Teilleistungsprobleme missen zu diesem Zeitpunkt erfasst werden. Danach sind bei einer im Einzelfall
notwendigen spezifischen Forderung padagogische, ggf. auch sonderpadagogische MaRnahmen einzuleiten. Medizinisch-funktionelle Ubungs-
behandlungen (Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie u. a) sind haufig nicht mehr indiziert und allenfalls fokussiert auf einen bestimmten
Problembereich sinnvoll. Erganzende medikamentése Behandlungen erfolgen nach den entsprechenden Leitlinien; der Stellenwert psychoedu-

kativer MalRnahmen ist gleich bleibend hoch.

Der Umfang der Nachsorge- wie auch der Therapie- und Férdermalinahmen sollte sich insgesamt zur Entlastung von Kind und Familie auf das
Notwendigste beschranken. Den beteiligten Kinderérzten und anderen Fachleuten kommt die schwierige Aufgabe zu, in einer oftmals mehrjah-
rigen Begleitung den Entwicklungsverlauf zu erfassen, das individuell richtige MaRR an Empfehlungen fiir Interventionen zu finden, die Eltern fir

die kontinuierliche Mitarbeit zu gewinnen und sie gleichzeitig in ihrer Kompetenz zu starken.
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2) Somatisch-neurologische Aspekte

Die Handreichungen zur entwicklungsmedizinischen Versorgung zu friih geborener Kinder sollen in Gberschaubarer Form die Aspekte darstel-
len, die arztlicherseits im Verlauf einer kontinuierlichen Begleitung vom Frihgeborenen- bis zum Jugendalter hinsichtlich der physischen und
kognitiven Entwicklung zu bedenken sind. Um eine rasche Orientierung zu ermdglichen, sind die relevanten Probleme und Mal3hahmen in einer

tabellarischen Ubersicht altersbezogen wiedergegeben, wobei eine Alterskorrektur zu berticksichtigen ist.

Dabei werden in Kenntnis der schwierigen Trennbarkeit dieser Themen somatisch - neurologische von psychosozialen und padagogischen
Fragestellungen differenziert. Innerhalb dieser Aspekte werden das Neugeborenenalter, das Sauglingsalter / 1.Lebensjahr, das Kleinkindesalter
/ 2. und 3. Lebensjahr, das Kindergarten- und frilhe Schulalter / 4. — 6. Lebensjahr, das Grundschulalter / 7. - 10. Lebensjahr und das Jugendal-
ter / 11. - 16.Lebensjahr getrennt betrachtet. Hierbei ergeben sich notwendigerweise Uberschneidungen der Empfehlungen uber die Alters-

gruppen hinweg.

Zugleich kann die Darstellung angesichts ihres Themas, das letztlich alle Bereiche der Padiatrie streift, keinen Anspruch auf Vollstandigkeit
erfullen. Fir eine weitergehende Recherche werden daher beispielhaft themenbezogen aktuelle Ubersichtsarbeiten, z. T. auf Basis von Coch-

rane-Reviews und, soweit verfligbar, Leitlinien der entsprechenden Fachgesellschaften genannt.
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2.1) Tabelle 1
Neugeborenenalter (- 4. LW) Sauglingsalter /1. LJ 2.-3.LJ 4.-6.LJ 7.-10.LJ 11.-18.LJ
Fragestellungen somatisch/neurologisch
Identifizierung risikoreicher, chro- _ |Pathologie / Retardierung / _ |Pathologie / Retardierung / _ |Pathologie / Retardie- _ |Pathologie / _ |Pathologie / Retar- .
nisch kranker bzw. schwerst kranker | LIt |\ormajitat LIt INormalitat Lt lrung / Normalitat Lit |Retardierung / | M |dierung / Normalitat | it
Kinder Normalitat
Ernahrung, Gedeihen, Fittern, Ernahrung, Gedeihen, Fit- Ernahrung, Gedeihen Ernahrung, Gedeihen Ernahrung, Ernahrung, Gedei-
Saugen, Schlucken tern Gedeihen hen
- Stillprobleme 1 - Stillprobleme 1 -Aufholwachstum 12, 13, |- Aufholwachstum 15 |- Aufholwachs- [16, |- Aufholwachstum |16,
14 tum 17 17
- Probleme bei Zusatzernahrung 2,3 |- Nahrungsumstellung 2 -fortbestehende Erndhrungs- - fortbestehende Ernah-
einschrankung rungseinschrankung
- Nahrungsergénzung - spez. Nahrungserganzung |9 -fortbestehende Essstérung
- Mineralhaushalt (Ca, Ph) - Eisensubstitution 10
- Z.n.NEC 12 |- Kalorienbedarf
- Resorptionsstérung - Resorptionsstérungen
- Kalorienprobleme - Hypoallergene Nahrung 11
- Cholestase - Cholestase
- L&ngen- und Gewichtsentwicklung |8 - Nephrocalcinose 10a
vergl. auch Hinweise zum psycho- - Enterokoli- 12
sozialen Bereich (Regulation etc.) tis/Kurzdarmprobleme
- Dystrophie 14
- Obstipationsneigung
- AP-Rckverlagerung
Vitalfunktionen Vitalfunktionen
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- Bradycardieneigung 18,
19,
20
- Monitor 21a2 |- Monitor-Absetzkriterien 21la
1b 21b
Immunologie Impfstatus/Immunologie Impfstatus Impfstatus Impfstatus Impfstatus
- Infektionsgeféhrdung 22 |- Infektionsgefahrdung - vollstandig - vollstandig - vollstandig - vollstéandig
- gezielte Therapien 22 |- Impfstatus - Impfstatus - Impfstatus - Impfstatus - Impfstatus
(It. Akt. STIKO- 24, (It. Akt. STIKO- 24, (It. Akt. STIKO- 24, | (It. Akt. STIKO- 24, (It. Akt. STIKO- 24,
Empfehlung) 24a, | Empfehlung) 24a, Empfehlung) 24a,| Empfehlung) [24a, | Empfehlung) 24a,
24b 24b 24b 24b 24b
Lungenfunktion Lungenfunktion Lungenfunktion Lungenfunktion Lungenfunktion Lungenfunktion
- BPD 25 |- BPD 25 |- komplizierendes Asthma - Asthma (unabhéngig - Asthma - Asthma
von BPD)
- 02 Bedarf - 02 Bedarf
- O2-Monitor - RSV-Prophylaxe, sek. - pulmonale Restriktion - pulmonale Restriktion
Infektionen
- Atemarbeit 25 |- Atemarbeit - O2-Abhangigkeit
- pulmonale Obstruktion 26, |- fortbestehende Obstruktion
27,
28
Haut Haut
- Belastungen durch Fruhgeburtlichkeit - erhohte Hautempfindlich- |30
(Nekrosen, Kontrakturrisiko) keit
Mineralhaushalt/Ca/Ph-Haushalt Mineralhaushalt/Ca/Ph-
Haushalt
- Substitutionsbedarf und -dauer - Osteopenie
- Kontrollen - Dolichocephalie
- Nephrocalcinose - Thoraxinstabilitat 31
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Neugeborenenalter
(- 4. LW)

Sauglingsalter /1. LJ

2.-3.LJ

4.-6.LJ

7.-10.LJ

11.-18.LJ

Hamatologisch/Kardial
- Anamie
- Eisen

10

Hamatologisch/Kardial

- Anamie

- Beendigung Eisensubstitution
- PDA

- pulmonale Rechtsherzbelastung

33

Kardiologisch
- pulmonaler Hypertonus
- Skoliose nach Ductusligatur

Kinderchirurgisch

- AP-Versorgung

- Leistenhernie

Kinder-
INeurochirurgisch
- Shuntversorgung

Kinderchirurgisch

- AP-Ruckverlagerung

- Leistenhernie

- erhohtes Risiko fir Briden, Ste-
nosen, Volvulus

- Hodenentwicklung nach Leisten-
hernie-OP

Kinder-/Neurochirurgisch

- Shuntversorgung

34,
35

Neuro-Orthopéadisch
- gof. Mitbeurteilung

- frUher Interventionsbedarf (Hilfsmit-
tel, Einsatz von Botulinumtoxin)

Kinder-/Neurochirurgisch

- Betreuung shuntversorgter Kinder

Neuro-Orthopéadisch
- Fehlhaltung

- Fehlstellung

- Interventionsbedarf (Hilfsmit-
tel, Einsatz von Botulinumto-
xin)

- Betreuung shuntversorgter
Kinder

37,
38,
39

34

Neuro-Orthopéadisch

- ungunstige Entwicklung
von Fehlhaltun-
gen/Fehlstellungen im
Verlauf der Pubertat

- Skoliose

- weitergehender Interventi-
onsbedarf

- Betreuung shuntversorgter
Kinder

37,
38,
39

Neuro-Orthopéadisch

- Dynamik von Fehl-
haltun-
gen/Fehlstellungen/
Bewegungsmustern

- Skoliose

- Betreuung shuntver-
sorgter Kinder
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Neugeborenenalter [Sauglingsalter /1. LJ 2.-3.LJ 4.-6.LJ 7.-10.LJ 11.-18.LJ
(-4.LW)
Neurologie Neurologie Neurologie Neurologie Neurologie Neurologie |
- Strukturelle und funkti- |40 |- strukturelle Auffalligkeiten 40, |- strukturelle Auffalligkeiten 46 - Differenzierung umfassender |48, |- Differenzierung umfassender |- Schulung /Unterstiitzung
onelle Auffélligkeiten 42 und umschriebener Entwick- |49, und umschriebener Entwick- der Selbstandigkeit im
lungsdefizite 50| lungsdefizite Umgang mit bleibenden
neurol. Defiziten
- Bewegungsstorung - Wirksamkeit der Versor-
gungs-/Forderkonzepte
bei:
- Spontanmotorik (GM) 41 |- Spontanmotorik (alternierend, 43, |- Verlauf und/oder Entwicklung - Cerebralparesen - Cerebralparesen
(alternierend, asym- zunehmend koordiniert, asym-  |44,| von Cerebralparesen
metrisch, Faustung, metrisch mit persistierenden 45
Zehenspreizung) frihen Stellreflexen, unkoordi-
niert, schwer stimulierbar)
- Hirnnervenfunktions- - Hirnnervenfunktionsstérung - Hirnnervenfunktionsstdrung - Hirnnervenfunktionsstérung
stérung
- Muskeltonus (asymmet- |- Tonus (asymmetrisch, Strecksy- - grob-/feinmotorische Koordi- - grob-/feinmotorische Koordi- - grob-/feinmotorischer
risch, Strecksynergismen, nergismen, hypomobil, hypoton, nation nation Koordination
hypomobil, hypoton, hyper-| hyperton)
ton)
- Schlucken - Paresen
- Saugen (stark, - Saugen (stark, schwach, hek-
schwach, hektisch, tisch, rasch, erschopfbar)
rasch, erschopfbar)
- Stimme (Kraft, Melo- - Spastik (Dyskinesie, Athetose) - Geschlechtsdifferenzen 51
die)
- Irritabilitét (akustische, |65 - Sensorische Reaktionen (reife- - Risiken in Relation zur vor- |52,
visuelle Beruhrungsrei- geman, tberschielRend, maligen Unreife 53,
ze) schwach/unvollstandig) 54,
55,
56
- KU-Wachstum - KU-Wachstum - KU-Wachstum - KU-Wachstum
- Vigilanz - motorische Meilensteine (zeitge- |65 - sensorische Defizite (Einschran- |- Einschrankungen der
recht, unvollsténdig, verzdgert, kungen der akustischen, vestibu- | Wahrnehmungsqualitaten
rucklaufig) laren, kinasthetischen, taktilen,
visuomotorische Wahrnehmung
isoliert oder in Kombination)
- Neonatale Anfélle 65 |- Epilepsie 65 |- Epilepsie 47 65 - Epilepsie

vergl. auch "Sinnesleistung und
Entwicklung”

-10 -
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Neugeborenenalter

4. LW)

(_

Sauglingsalter /1. LJ

2.-3.LJ

4.-6.LJ

7.-10.LJ

11.-18.LJ

Sinnesleistung

Sinnesleistung

Sinnesleistung

Sinnesleistung

Sinnesleistung

Sinnesleistung

- Ohren: Horscreening - Ohren: (Klinisches Hordefizit, - Ohren: (Hordefizit versorgen, - Entwicklung des Horens 62 |- Wirksamkeit der Versor- |64 |- Wirksamkeit der 64
(OAE, erganzende erganzende quantitative BERA, Tubenbeliftungsstdrung) nach Versorgung gungs- 62 | Versorgungs-
qualitative BERA) Padaudiol. Weiterversorgung) s. /Férderungskonzepte /Foérderungskonzepte

HNO-Richtlinien

- Augen: (RPM, Retina- |57 |- Augen: (Sekundére retinale 58 - Augen: (Refraktionsstérun- - Sehstorung (Differenzierte 62

kontrollen) GefaRproliferationen, starke gen, Behinderung des Ho- Diagnostik)

Refraktionsstérungen) rens oder Sehens)

Verweis auf Papier der - Seh-/Horbehinderung 59 - Entwicklung der sensiblen 59

interdisziplinaren und sensorischen Qualitaten

Horscreening-

Kommision

Verweis auf Papier der Verweis auf Papier der interdis-

interdisziplinaren neo- ziplinaren neonatologisch-

natologisch- ophthalmol. Gesellschaft

ophthalmol. Gesell-

schaft

Entwicklung Entwicklung Entwicklung 58 Entwicklung 60, |[Entwicklung Entwicklung

61,
62

- beginnende Kontakt- - friihe kognitive Entwicklung - Kognition - Kognition - Kognition/geistige Behinde- - Kognition/geistige
aufnahme rung Behinderung:

- Lautieren - Fixieren und Verfolgen - geistige Behinderung

- Irritabilitat - Entwicklung des Lautierens - Sprachentwicklung (rezeptiv, - Sprachentwicklungsdiagnos-

expressiv) tik
- mimischer Kontakt
Verweis auf Bereich - Regression/Stillstand - Selbstandigkeit - Selbstandigkeit - Selbstandigkeit - Selbstandigkeit

"Erndhrung"

Verweis auf psychoso-
zialen Bereich (Regula-
tion etc.)

- motorische Meilensteine

- Spielverhalten
- Bewegungsmuster

- Entwicklungsstand (24 Mo-
nate Nachuntersuchung)

- frihe soziale Entwicklung

-11 -

homogene oder inhomogene
kognitive Belastungen

soziale Kompetenzen
s. psychosoziale Entwicklung

- homogene oder inhomo-
gene kognitive Belastun-

gen
- soziale Kompetenzen

s. psychosoziale Entwick-

lung

- homogene oder
inhomogene kogniti-
ve Belastungen

- soziale Kompetenzen

s. psychosoziale
Entwicklung




Neugeborenenalter (-
4. LW)
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Sauglingsalter /1. LJ

2.-3.LJ

4.-6.LJ

7.-10.LJ

11.-18.LJ

Fragestellungen psychosozial/padagogisch

- Krankheitsbewaltigung

Compliance

- Eltern- und Kind-
Interaktion

Fam. Situation (Belas-
tung, Ressourcen)
Qualitat der Interaktion
mit externen Helfern

Adaptation an die
hausl. Situation
- Handling

Regulationsstérung

- entwicklungsférdernde Maf3nah-

men
- Compliance

- Eltern- und Kind-Interaktion

- Fam. Situation (Belastung, Res-

sourcen)

- Qualitat der Interaktion mit exter-

nen Helfern

- Adaptation an die hausl. Situati-

on
- Handling

- Regulationsstérung

- entwicklungsférdernde Mal3-
nahmen

- Compliance
- Eltern- und Kind-Interaktion

- fam. Situation (Belastung,
Ressourcen)

- Qualitat der Interaktion mit
externen Helfern

- extrafamilidre institutionelle
Betreuung

- Belastung durch Intervention

- Verhalten und Konzentration

entwicklungsférdernde MaRd
nahmen

Compliance

- Eltern- und Kind-Interaktion

fam. Situation (Belastung,
Ressourcen)

Qualitat der Interaktion mit
externen Helfern

Extrafamiliare institutionelle
Betreuung

- "standardisierter" Vergleich
mit anderen
Weichenstellung fiir Bildung
(Schulfragen)

- Krankheitsbewaltigung - Krankheitsbewaltigung - Krankheitsbewaltigung
- Kontakte peer-group
Versorgung Versorgung \VVersorgung \VVersorgung
- Sicherheit der Eltern im - Elternkompetenz - Fruhférderungsbedarf - familidare Kompetenz mit
Handling chronischer Erkrankung
- Informationsstand tber - Fruhférderungsbedarf - Angebote an Kindergruppen - Integrationsférderung

die Gesamtproblematik

- heilpadagogische Unterstitzung

- Therapiebedarf

- Behinderungsanerkennung
- Therapieplan

- Behinderungsanerkennung
- weiterer Therapieplan
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Neugeborenenalter (-

4. LW)

Sauglingsalter /1. LJ

2.-3.LJ

4.-6.LJ

7.-10.LJ

11.-18.LJ

maogliche Instrumente (somatisch/neurologisch) und (psychosozial/padagogisch)

- interdisziplinéare sozial-
péadiatrische Interventi-
on
Diagnose-spezifischer
Intervention

Sondenentwoh-
nung/PEG
Ernéhrungsberatung

ambulante Kinderkran-
kenpflege
Beratung/Monitoring

Case-Management
nach stationarer Be-
handlung

Handling

Heilmittelverordnung

Verweis auf das Kapi-
tel 3 "Psychologisch-
padagogische Aspek-
te"

- interdisziplinare sozialp&diatri-
sche Intervention

Diagnose-spezifischer Interventi-
on

Sondenentwohnung/PEG

Ernéhrungsberatung

ambulante Kinderkrankenpflege

Beratung/Monitoring

Case-Management nach statio-
narer Behandlung

Fruhférderung (insbesondere
Sinnesbehinderungen)

Heilmittelverordnung

Standardverfahren entsprechend
Liste "Testverfahren im SPZ"

Verweis auf das Kapitel 3 "Psy-
chologisch-padagogische Aspek-
te"

interdisziplinare sozialpéadiat-
rische Intervention

Diagnose-spezifischer Inter-
vention

Ernéhrungsberatung

ambulante Kinderkranken-
pflege
Beratung

Case-Management nach
stationarer Behandlung

Frihférderung

Heilmittelverordnung
Hilfsmittelversorgung

med.-spezifische Reha-
MaRnahmen
Standardverfahren entspre-
chend Liste "Testverfahren
im SPZ"

Verweis auf das Kapitel 3
"Psychologisch-
padagogische Aspekte"

interdisziplinare sozialpédiat-
rische Intervention

Diagnose-spezifischer Inter-
vention

ambulante Kinderkranken-
pflege
Beratung

Case-Management nach
stationarer Behandlung

Frihférderung

Heilmittelverordnung
Hilfsmittelversorgung

med.-spezifische Reha-
MaRnahmen
Standardverfahren entspre-
chend Liste "Testverfahren
im SPZ"

Verweis auf das Kapitel 3
"Psychologisch-
padagogische Aspekte"

- interdisziplinare sozialpé-
diatrische Intervention

- Diagnose-spezifischer
Intervention

- Beratung

- Case-Management nach
stationarer Behandlung

- Heilmittelverordnung
- Hilfsmittelversorgung

- ggf. med.-spez. Reha-
MafRnahmen
Standardverfahren ent-
sprechend Liste "Testver-
fahren im SPZ"

Verweis auf das Kapitel 3
"Psychologisch-
padagogische Aspekte"

- interdisziplinare
sozialpadiatrische
Intervention

- Diagnose-
spezifischer Interven-
tion

- Beratung

- Heilmittelverordnung
- Hilfsmittelversorgung

- gof. med.-spez.
Reha-Maf3nahmen
Standardverfahren
entsprechend Liste
"Testverfahren im
SPz"

Verweis auf das
Kapitel 3 "Psycholo-
gisch-padagogische
Aspekte"
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3) Psychologisch-padagogische Aspekte

Die Fruhgeborenen-Nachsorge ist ein interdisziplinares Tatigkeitsfeld. Psychologische Fragestellungen sind zahlreich. Die Schwerpunkte der
Versorgung mussen sich zum einen am Alter des Kindes orientieren, zum anderen an den Erfordernissen des Gesamtsystems Kind — Familie

ausgerichtet sein.
Elternzentrierte Aspekte der Friihgeborenen-Nachsorge:

Es ist heute unbestritten, dass die biologische und die psychosoziale Entwicklung gerade am Lebensbeginn besonders eng miteinander ver-
knupft sind. Die Entwicklung der sozialen Interaktion ist wohl einer der wichtigsten Faktoren, der Uber die Kompensation frihkindlicher Schwie-

rigkeiten mit entscheidet.

Die besondere emotionale Belastung der Eltern durch eine Frihgeburt ist vielfach beschrieben worden (Gloger-Tippelt 1985). Ca. 30 % der
Eltern frihgeborener Kinder werden als emotional hoch belastet und gefahrdet fiir psychische Anpassungsstérungen beschrieben (Sarimski
2000). Insbesondere in der Zeit direkt nach einer Friihgeburt sind elternzentrierte Angebote von grol3er Wichtigkeit. Sie fokussieren die Anpas-
sung an die extreme Belastungssituation, begleiten Trauerprozesse und helfen bei der Organisation von psychischen Ressourcen. Aul3erdem

sollen sie dazu beitragen, die Compliance der Eltern bei erforderlichen Behandlungen zu erhéhen.

Im Rahmen entwicklungsfordernder Pflegekonzepte (Als 1994) auf den Intensivstationen werden die Eltern von Beginn an in die Versorgung
des Kindes einbezogen und erhalten zugleich auch multiprofessionelle Unterstiitzung im Umgang mit der Extremsituation. Dieses Vorgehen

dient ebenfalls der Unterstitzung der Eltern in der Anpassung an die Belastungssituation.

Viele Eltern, die kurz nach der Frihgeburt noch nicht in der Lage sind, sich mit der schweren emotionalen Belastung auseinander zu setzen,

bendtigen professionelle Unterstiitzung. Diese finden sie insbesondere in den Sozialpadiatrischen Zentren.

Dartuber hinaus haben sich Elterngruppen zur Unterstiitzung der Anpassung an die extreme Belastungssituation der Eltern bewahrt (Neubauer
1987, 1992, Vonderlin 1999). Diese Gruppen werden in der Regel interdisziplinar (Kinderkrankenschwestern, Arzte, Psychologen) geleitet. Die
Struktur ist entweder halboffen (nach der Entlassung des Kindes scheiden die Eltern aus, andere Teilnehmer riicken nach) oder geschlossen

(nach der Aufnahme von 6 — 8 Eltern/Elternpaaren wird die Gruppe geschlossen und eine weitere, neue Gruppe geodffnet). Inhaltliche Schwer-
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punkte werden regelmafig gesetzt. Im weiteren Verlauf nehmen professionell geleitete Elterngruppen, z. B. in Sozialpadiatrischen Zentren oder

Elternselbsthilfegruppen, die regionalisierte Angebote machen, eine wichtige Funktion der weiteren Betreuung wahr.

Viele Eltern ehemaliger Friihgeborener engagieren sich bis ins spate Jugendalter des betroffenen Kindes in solchen Verbanden und stellen fiir

neu betroffene Eltern wichtige Ansprechpartner dar (Bundesverband ,Das friihgeborene Kind e.V.": http://www.fruehgeborene.del).

Kindzentrierte Frihgeborenen-Nachsorge:

In der Sauglingszeit richtet sich der Focus fur die kindzentrierte Frilhgeborenen-Nachsorge schwerpunktmafig auf die somatische Entwicklung.
Dennoch sind bereits im ersten Lebensjahr auch psychologische Fragestellungen relevant und mussen in das Nachsorgekonzept integriert
werden. Hierzu zahlen insbesondere die bei Frilhgeborenen haufigeren Regulationsstérungen (Futter- und Schlafprobleme, Schreikinder). Fur
das exzessive Schreien beispielsweise erforschte die Minchner Spezialambulanz des ,Institutes flr soziale Padiatrie und Jugendmedizin®,
dass bei 71,1 % der in 4 Jahren untersuchten Sauglinge organische Risikofaktoren vorlagen. Pranatale psychosoziale Risikofaktoren mit mogli-
chen Auswirkungen auf die fetale Entwicklung lagen insgesamt bei 64,2 % der vorgestellten Familiensysteme vor (Ziegler et. al. 2004). Regula-
tionsstérungen verlangen eine differenzierte Diagnostik und eine umfassende Beratung und Behandlung, da sie langfristig unbehandelt das
Risiko von Stérungen der emotionalen und sozialen Entwicklung (Laucht 2004), von Lern- und Aufmerksamkeitsstérungen (Wolke 1999), von

chronischen Schlaf- und Essstérungen und von Bindungs- und Beziehungsstérungen, erhéhen.

Im Kleinkindalter muss sich Friihgeborenen-Nachsorge aus psychologischer Sicht weiterhin mit ggf. entstandenen emotionalen Problemen be-

fassen.

Es ist vielfach belegt, dass ehemalige Friihgeborene ein 10 — 25-fach erhéhtes Risiko flir Stérungen der mentalen Funktionen im Vergleich zu
Reifgeborenen haben (Sarimski 2000). Daraus folgernd ist aus psychologischer Sicht die differenzierte Diagnostik der kognitiven Entwicklung

und die damit assoziierte Beratung und Férderung besonders ab dem Kleinkindalter ein wichtiges Thema der Frilhgeborenen-Nachsorge.
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Nach den Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses soll mit korrigiert 24 Monaten die kognitive Entwicklung mit Hilfe eines standardi-
sierten Instruments untersucht werden. Weitere Verfahren aus dem Bereich der Intelligenzdiagnostik, der funktionellen Diagnostik und der Dia-

gnostik emotionaler Stérungen kommen im Verlauf der Entwicklung des Kindes zum Einsatz.

Wichtig ist neben der Datensammlung unter dem Aspekt der Qualitatssicherung, vor allem eine Auswertung der Daten und eine Beratung der
Familien hinsichtlich der individuellen kindzentrierten Forderung. Auf der Grundlage einer differenzierten Diagnostik kénnen alle regional ver-

fugbaren padagogischen, psychologischen und funktionell-therapeutischen Angebote angeschlossen werden.

Eine wichtige Aufgabe der Friihgeboren-Nachsorge an Sozialpadiatrischen Zentren ist schliel3lich die Evaluation der Behandlungsverlaufe und
Beratung hinsichtlich der Therapieschwerpunkte. Besonders in diesem Bereich ist psychodiagnostische Kompetenz erforderlich. Im Schulalter
leidet ein beachtlicher Teil ehemaliger Frihgeborener an Lern-, Aufmerksamkeits- und Teilleistungsstérungen. Diese Problemfelder erfordern
auf der Grundlage einer Differentialdiagnostik lerntherapeutische Hilfen. Zum Teil sind diese Probleme mit emotionalen Stérungen assoziiert,

die psychotherapeutische Interventionen erforderlich machen.

An Sozialpadiatrischen Zentren kdénnen viele Bereiche der erforderlichen Diagnostik und Betreuung unter psychologischer Beteiligung angebo-

ten und je nach regionalen Gegebenheiten delegiert und im weiteren Verlauf evaluierend betreut werden.

Interaktionszentrierte Frihgeborenen-Nachsorge:

Nach einer haufig langen klinischen Behandlung des Friihgeborenen und der damit verbundenen emotionalen Belastung fiir die Eltern muss die
Entwicklung einer guten Mutter/Eltern - Kind - Beziehung stabilisiert werden. Dies kann abhangig von der Komplexitét interdisziplinar sinnvoll
bzw. erforderlich sein. Schon sehr friihzeitig einsetzende Beratungsgesprache mit den Eltern zum Bindungs- und Beziehungsaufbau und den

hierbei moglicherweise auftretenden Stérungen gehdren zum Spektrum der psychologischen Betreuung im Sozialpadiatrischen Zentrum.

Dabei hat sich der Einsatz videogestiitzter Verhaltens- bzw. Interaktionsbeobachtungen und die daraus resultierende videogestitzte Beratung
als sehr hilfreich erwiesen (Stern 2000, Papousek et.al. 2006, Reck et al. 2004, Downing et al. 2001 u.a).
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Psychometrische Diagnostik:

Insbesondere psychometrische Verfahren zur Entwicklungs- und Intelligenzdiagnostik kommen im Bereich der Friihgeborenen-Nachsorge zum
Einsatz. Sie dienen der Therapieplanung und Evaluation ebenso wie der Datensammlung zur langfristigen Qualitatssicherung. Die Ergebnisse
aus standardisierten Untersuchungen im Rahmen der Qualitatssicherung sollten zwingend in die Gesamtbewertung integriert werden. Sie kén-

nen Signalcharakter bekommen, wenn Entwicklungsrisiken- oder stérungen deutlich sichtbar werden. Die Alterskorrektur ist zu berticksichtigen.

Die Durchfihrung, Auswertung und Interpretation eines standardisierten psychometrischen Verfahrens gehért unbedingt in die Hand eines qua-
lifizierten Untersuchers, in der Regel eines Diplom-Psychologen mit Fachwissen in friihkindlicher Entwicklung oder eines in psychometrischer

Diagnostik weitergebildeten Padiaters.
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3.1) Tabelle 3

[Neugeborene (- 4. LW)

|4. LW-1.LJ

|1. und 2. LJ

2.und 3. LJ

|4. und 5. LJ

6.-10. LJ

> 10. LJ

Eltern: Anpassung an Belastungssituation und Compliance

- Familiare Situation 3

- Ressourcen -
- Krankheitsbewaltigung -

- Postpartale Depression der Mutter

Instrumente:

Adaption an hausl. Situation

Interaktion m. Helfern

Gefahr der Abhangigkeit von
Helfern

Aufholen oder Auseinan-
derdriften der Entwicklung

Abldsung von Kliniknetz

Umfang besonderer
Foérdermalnahmen

Teilnahme an Nachsorge-
programmen (2-Jahres-
Untersuchung)

Integration in Kindergarten

Umfang besonderer Forder-
mafRnahmen

- Umfang besonderer Forder-
mafRnahmen

- Case-Management

- Entwicklungsférdernde Pflege, z. B.
NIDCAP

- Psychologische Beratung
- Hilfe gemeinsam mit Klinikpersonal

- Elternschulung -

Elternselbsthilfe

Elternschulung

Elternschulung

Vernetzung der beteiligten
Helfer

Elternschulung

Eltern-Kind-Interaktion

-Verstehen kindlicher Signale

-frihe Bindungserfahrungen

- Uberbehiitung und Angst-

lichkeit

Ess- und Futterprobleme
als Interaktionsprobleme

Interaktionsstdérungen

- Interaktionsstérungen

Instrumente:

- Einbeziehen in Pflege, z. B. NIDCAP

- Fruhe psychologische Interaktionsbe-
ratung

Spezialsprechstunden fur
Regulationsstérungen

Spezialsprechstunden fur
Regulationsstérungen

- Familientherapeutische Ange-
bote
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[Neugeborene (- 4. LW) fLw-1.13 [L.und 2. L3 2.und 3. LJ [4.und 5. LJ 6.-10.LJ [>10.LJ
Kind: Verhalten und kognitive Entwicklung
- Regulationsprobleme Schlaf-, Fitter- Schreiprob- |- frihe Hinweise auf kogni- |- friihe kognitive Entwicklung |- Konzentration, Ausdauer - Einschulung | Lernstdrungen
leme tive Entwicklungsstérung
- absehbare bleibende Behinde- - Sprachentwicklung - kognitive Entwicklung - kognitive - Aufmerksamkeits-
rung Entwicklung stérung
- Teilleistungssto-
rung
- Schmerzerfahrungen - Spielausdauer - Spielausdauer - Hinweise auf
Teilleistungs-
stoérungen
- Vorbereitung der Gruppenin-
tegration
- emotionale | emotionale Stérung
Stérung
- Behinde-
rungsverar-
beitung
Instrumente:
- Spezialsprechstunden Regulati- Spezialsprechstunden fur |- Spezialsprechstunden fur |- standardisierter Entwick- Diagnostik (standardisierte |- Schulbera-
onsstdrungen Regulationsstérungen Regulationsstérungen lungstest (korr. 24 Monate) und qualitative Verfahren) tung
- Differential- | Differentialdiagnos-
diagnostik tik (TLS)
(TLS)
- Psychologische Beratung Kontrolle der Therapieverlaufe
- individuelle Beratung hin- individuelle Beratung hinsicht- - individuelle |- individuelle Bera-
sichtlich kindzentrierter The- | lich kindzentrierter Therapien Beratung tung hinsichtlich
rapien hinsichtlich kindzentrierter
kindzentrier- Therapien
ter Therapien
professionell geleitete - professionell geleitete - professionell geleitete Eltern-
Eltern-Kind-Gruppen Eltern-Kind-Gruppen Kind-Gruppen
Fruhférderung - Frihforderung - Fruhférderung Fruhférderung - Fruhforde-
rung bis
Schuleintritt
- entwicklungsférdernde Pflege, z. - Lernthera-
B. NIDCAP pien
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3.2) Literaturliste Tabelle 4 - Literatur: psychologisch-padagogischer Teil

Il‘\ll:' Autoren Titel Literaturhinweis
1 Als H, Lawhon G, Duffy FH, McAnulty GB, Gi- Inividualized developmental care for the very low birthweight preterm infant:medical |Journal of the American Medical Association, 1994,
bes-Grossman R, Blickman JG and neurofunctional effects 272:853-858.
. . . . . . Suess, G.J. & Pfeifer,W., eds., Bindungstheorie und
2 |Downing G. & Ziegenhain U. Bgsonderhelte_n der Beratung und _Theraple bel_Jugendll_chen Mult.tern und |hren_ Familiendynamik, 2001, pp. 271-296. Giessen: Psy-
Sauglingen - die Bedeutung von Bindungstheorie und videogestitzter Intervention .
chosozial, pp. 271-296.
3 |Laucht M, Schmidt M, Esser G. The development of at-risk children in early life Educational and Child Psychology, 2004, 21:20-31.
. R . . International Journal of Prenatal and Perinatal
4 |Marcovich M \Vom sanften Umgang mit Friihgeborenen. Neue Wege in der Neonatologie Psychology and Medicine, 1995, 7:57-71.
5 Meyer EC, Garcia Coll CT, Seifer R, Ramos A, Psvcholoaical distress in mothers of preterm infants Journal of Develepmental and Behavioral Pediatrics,
Kilis E, Oh W ycholog P 1995, 16, 412-417.
6 |Neubauer AP Gruppenarbeit mit Friilhgeborenen-Eltern Monatsschrift Kinderheilkunde, 1987, 135:504-507.
— . . International Journal of Prenatal and Perinatal
7 |Neubauer AP Arztlich geleitete Frihgeborenen-Elterngruppen Studies, 1992, 4, 311-318.
. . Integrative kommunikationszentrierte Eltern-Kleinkind-Psychotherapie bei frihkindli- |Praxis der Kinderpsychologie und Kinderpsychiatrie,
8 [Papousek M., & de Chuquisengo R chen Regulationsstérungen 2006, 55(4), 235-254.
Reck C., Hunt A, Weiss R., Fuchs T., Moehler |[Interactive regulation of affect in postpartum depressed mothers and their infants: an . )
° E., Downing G., Tronick E., & Mundt C overview Psychopathology, 2004, 37: 272-280
10 \éVortmann-FIelscher S., Hornstein C. & Downing Postpartale psychische Stérungen. Ein interaktionszentrierter Therapieleitfaden Stuttgart: Kohlhammer, 2005
11 |Sarimski K Frihgeburt als Herausforderung Gottingen: Hogrefe-Verlag, 2000
12 |Stern M., Karraker K., Sopko A., & Norman S The prematurity stereotype revisited: Impact on mothers' interactions with premature Infant Mental Health Journal, 2000, 21(6), 495-509
and full-term infants
13 |Vonderlin EM Friihgeburt: Elterliche Belastung und Bewaltigung Heidelberg: Universitatsverlag Winter, 1999
14 [Wolke D.. & Mever R Cognitive status, language attainment, and prereading skills of 6-year-old very Developmental Medicine & Child Neurology, 1999,
" y preterm children and their peers: The Bavarian Longitudinal Study 41(2), 94-109.
Pederson DR, Bento S, Chance GW, Evans B, . . American Journal of Orthopsychiatriy, 1987, 57, 15-
15 Maternal emotional responses to preterm birth
Fox AM 21
- . . . . Zeitschrift fir Entwicklungspsychologie und Padago-
16 |Gloger-Tippelt G Der Ubergang zur Elternschaft. Eine entwicklungspsychologische Analyse gische Psychologie, 1985, 17, 53-92.
In: M. Papousek, M. Schieche, & H. Wurmser
Ziegler M., Wollwerth de Chuquisengo R., & . . T (Hrsg.), 2004: Regulationsstérungen der frithen
o Papousek M. Exzessives Schreien im Sauglingsalter. Kindheit. Frihe Risiken und Hilfen im Entwicklungs-
kontext der Eltern-Kind-Beziehungen (S. 111-143).
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4) Funktion und Bedeutung Sozialpadiatrischer Zentren

In der Langzeit-Betreuung ehemals kritisch kranker Friih- und Neugeborener ist es in besonderem Mal3e erforderlich, die somatischen und psy-
choemotionalen Aspekte in Verbindung mit sozialen Kontextfaktoren umfassend zu bericksichtigen. Dies gilt sowohl fir den niedergelassenen
padiatrischen Vertragsarzt wie auch die langfristige institutionelle Betreuung in Frihférderung und SPZ. Grundlage ist die Mehrdimensionale
Bereichsdiagnostik in der Sozialpadiatrie (MBS), die die praktische Umsetzung der gerade fir diese Patientengruppe zu fordernden Ganzheit-
lichkeit ermdglicht. Hierzu dient das Raster ,EKPSA" der 5 Bereiche: Entwicklung und Intelligenz, kérperlich-neurologischer Befund, psychopa-
thologischer Befund, soziale Kontextfaktoren sowie schliellich Abklarung der Atiologie bei Stérungsbefunden. Voraussetzung fiir das Gelingen
einer integrativen Betrachtung sind ausreichende Grundkenntnisse in den somatischen Belangen ehemals kritisch kranker Friih- und Neugebo-
rener, um die je nach Patient verschiedenen hinzu zu ziehenden Fachérzte koordinieren zu konnen. Ebenso mussen ausreichende entwick-
lungsneurologische und sozialpédiatrische Kenntnisse vorhanden sein. Ehemals kritisch kranke Friih- und Neugeborene sollten langfristig, d. h.
mindestens bis weit in das Grundschulalter hinein, vom niedergelassenen Facharzt fir Kinder- und Jugendmedizin behandelt werden. Neben
der individuell unterschiedlichen Notwendigkeit zu Kontrolluntersuchungen und therapeutischen Interventionen bei den verschiedenen Fachdis-
ziplinen bietet sich die Delegation zur weiterfilhrenden entwicklungsneurologischen Diagnostik an die Sozialpadiatrischen Zentren besonders
an. Hier ist im Rahmen des multiprofessionellen Teams unter facharztlicher padiatrischer Leitung regelmafiig die zu fordernde fachliche Kompe-
tenz vorhanden, um sowohl in den verschiedenen Bereichen der mehrdimensionalen Entwicklungsdiagnostik als auch in der Beratung und An-
leitung der Eltern erfolgreich tatig werden zu kénnen. Die spezifischen Leistungsmdglichkeiten des SPZ stimmen mit den Erfordernissen in der
Nachsorge in Bezug auf Diagnostik, Therapie und Beratung Uberein. Im therapeutischen Bereich sind je nach regionalen Gegebenheiten und
den Kompetenzen der hier vertretenen Kooperationspartner sowie primar in Abhangigkeit von den Interventionsnotwendigkeiten des individuel-
len Einzelfalls die Fachmitarbeiter von Institutionen wie Case-Management, mobiler Frihférderung, familienentlastender Dienst und ambulanter
Kinderkrankenpflege zuzuschalten. In der Regel @ndert sich hierdurch jedoch nicht die Notwendigkeit, die facharztliche Gesamtverantwortung
bei der Fihrung dieser somatisch hoch belasteten Risikogruppe und ihrer Eltern beizubehalten. Es bedarf sinnvollerweise der unmittelbaren
Abstimmung zwischen SPZ und niedergelassenem Facharzt, um dieser anspruchsvollen Aufgabe Uber einen primar absehbaren ungewdhnlich

langen Zeitraum gerecht werden zu kdnnen.
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Auch wenn die Anzahl ehemaliger Frihgeborener mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm kontinuierlich ansteigt, handelt es sich weiter-
hin um eine Uberschaubar kleine Patientengruppe. Statistisch betrachtet wird der einzelne niedergelassene Vertragsarzt stets nur einige wenige
dieser Kinder im Einzugsbereich zu betreuen haben. Somit besteht hier in der Regel nicht die Mdglichkeit, eine umfassende personliche Be-
handlungs-Empirie zu erwerben. Auch unter diesem Gesichtspunkt ist es im Sinne der Qualitatssicherung fir den Patienten empfehlenswert,

systematisierte Kooperationsstrukturen fiir diese Patientengruppe mit dem regional zustandigen SPZ zu etablieren.

Schnittstellen-Management in der sozialpadiatrischen Nachsorge

Dabei sind die einzelnen Schnittstellen unabhangig von individuell besonderen Erforder-nissen wie folgt zu beschreiben:

- Entlassung aus der primaren stationaren Behandlung mit Einleitung der ambulanten Nachsorge durch den Kinderarzt in seiner Haus-

arzt-Funktion und ggf. Spezialisten

- Einbindung von dem Gesundheits- und Entwicklungsstand des Kindes angemessenen psychosozialen und padagogischen Hilfen in das

Nachsorgekonzept
- Stabilisierung der Familie mit unterstiitzenden Maflinahmen fir Eltern und Geschwister
- Abstimmung der Spezialisten im weiteren Behandlungs- und Entwicklungsverlauf untereinander
- Transparente Klarung mit den Eltern mit Vereinbarung tber die Koordinationsfunktion

- Austausch und Abgleich der verschiedenen medizinischen und nichtmedizinischen Interventionsansatze im Sinne eines tibergeordneten

Behandlungsplans
- Eintritt in das Schulsystem

Die effektive Koordination und Organisation zielgerichteter MaRnahmen erfordert eine Analyse des Bedarfs und der Ressourcen sowohl aufsei-

ten der Familie wie bei den mdglichen Leistungserbringern als Grundlage fir die Therapie- und Forderplanung sowie Evaluation der eingeleite-
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ten MaRnahmen im interdisziplinaren Ansatz. Dabei kommt der ersten Schnittstelle bei Entlassung des S&uglings wegweisende Funktion zu.
Wo immer mdoglich, ist eine zielgerichtete Begleitung und Weiterleitung der Familie durch telefonischen Austausch mit dem weiterbehandelnden
Primararzt durchzufiihren. Hilfreich sind moéglicherweise auch schriftliche Dokumentationen wie der ,Hamburger Nachsorgepass fur Friilhgebo-
rene“, wobei allerdings der potentielle Belastungsfaktor fur Eltern durch die Summation somatischer Kontrollstationen nicht aul3er Acht gelassen

werden darf. Zumindest zur Befundsammlung ist ein solches oder dhnliches Ordnungssystem jedoch notwendig.

Bei enger Kooperation zwischen Perinatalzentrum, Friih- bzw. Neugeborenenstation und Sozialpadiatrischem Zentrum sowie entsprechender
ortlicher Anbindung der Familie kénnen im Idealfall bereits wahrend des stationdren Aufenthaltes die erforderlichen ambulanten Nachsorge-
malnahmen geplant und vernetzt werden. Ein frihzeitiger Informationsaustausch der Beteiligten erleichtert die Ermittlung des Handlungsbe-

darfs. Diese Versorgungsstrukturen kdnnen durch ein ,Case-Management“-Angebot (Porz 2003) sinnvoll erweitert werden.

Entsprechend den regionalen Moglichkeiten kann eine Anbindung der Familie an die mobile Frihforderung erfolgen. Ihr aufsuchender Ange-
botscharakter erleichtert den Eltern gerade in der frihen nachklinischen Phase die Wahrnehmung einer solchen entwicklungsbegleitenden Un-
terstiitzung. Dabei kdnnen die Mitarbeiter der Frihférderung im Einzelfall auch die Rolle des Koordinators von Hilfen Gbernehmen und in Ab-
stimmung mit SPZ und/oder Spezialisten in der Klinik Netzwerkressourcen auch in sozialhilferechtlicher Hinsicht aufzeigen. Diese Form der
»Hilfe zur Selbsthilfe" durch das Angebot der Frihférderung ist auch wegen der hohen zahlenméRigen Prasenz dieser Institutionen im gesam-

ten Bundesgebiet primér in den kinderarztlichen Behandlungs- und Unterstutzungsplan einzubeziehen.

Im weiteren Verlauf ist organisatorisch die entscheidende MaBnhahme zur Vermeidung von Schnittstellenproblemen, in Kenntnis und Abstim-
mung mit den Eltern einen verantwortlichen Koordinator zu benennen. Dieser wird in aller Regel wegen der langfristig dominierenden organi-
schen Ursachen im &arztlichen Bereich entweder beim behandelnden Priméararzt oder dem Kinderarzt des SPZ anzusiedeln sein. Dabei sind die

nachfolgenden Vernetzungs-aufgaben zu lésen:

- Koordination und Abstimmung der im Sozialpadiatrischen Zentrum durchgefiihrten Diagnostik und Therapien mit extern durchgefiihrten

Malnahmen,
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Prifung, Erprobung und Verordnung von Hilfsmitteln, Kontaktanbahnung zu den Leistungsanbietern, Abstimmung mit Eltern, Therapeuten

und sonstigen professionellen Betreuern,

Koordination der im Sozialpadiatrischen Zentrum durchgefiihrten psychosozialen Intervention mit externen Malinahmen, wie z.B. Einleitung

Familienhilfe und sonstiger sozialer Hilfen,

Einleitung und Koordination heilpddagogischer bzw. interdisziplinarer (Frih-)Forderung, Kooperation mit sonderpadagogischen Einrichtun-

gen des Vorschul- und Schulalters mit Abstimmung der medizinischen und padagogischen Hilfen,

Kooperation mit dem offentlichen Gesundheitsdienst und dem kinder- und jugendéarztlichen Dienst entsprechend den regionalen Strukturen,

sozialrechtliche Beratung und Hilfe bei der Kontaktaufnahme mit Behérden.
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Anhang: Sozialrechtliche Aspekte

1. Behindertenausweis
SGB IX

,Behindert* sind Menschen, wenn ihre kdrperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit l&anger
als sechs Monate fur den fir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrach-

tigt ist.

Schwerbehinderte Menschen sind behinderte Menschen, deren Grad der Behinderung mindestens 50% betrégt, die in Deutschland wohnen,

ihren gewohnlichen Aufenthalt haben oder hier beschéftigt sind.

Antragstellung schriftlich an das zustandige Landesamt fur Soziales, Jugend und Familie (Versorgungsamt) mit dem Ziel
- der Feststellung der Behinderung und Ihrer Schwere

- dem Nachweis bestimmter gesundheitlicher Merkmale zur Inanspruchnahme von

- Nachteilsausgleichen (z.B. Steuervergiinstigungen)

- der Ausstellung eines Ausweises zur Wahrnehmung von Rechten und Nachteilsausgleichen.

Die Beantragung eines Behindertenausweises ist grundsatzlich empfehlenswert, um die damit verbundenen steuerlichen Verginstigungen in

Anspruch nehmen zu kdnnen. Die Antragstellung kann auch riickwirkend erfolgen!
Den Antrag kdnnen bei Kindern die Erziehungsberechtigten oder Bevollmachtigten stellen.
Arztliche Unterlagen sollten sofort hinzugefugt werden.

Die Schwere der Einschrankung wird in GdB (Grad der Behinderung) ausgedrtickt; in Zehnergraden.
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Werden gesundheitliche Merkmale festgestellt, die Voraussetzung fur die Inanspruchnahme von Nachteilsausgleichen sind, enthalt der Aus-

weis entsprechende Merkzeichen.

Merkzeichen G
Feststellung einer erheblichen Beeintrachtigung im Stral3enverkehr, einer erheblichen Gehbehinderung und einer Geh- und Stehbehinderung
Merkzeichen G berechtigt zur Freifahrt mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln im Umkreis von 50 km (mit Wertmarke)

Ausstellung erfolgt durch das zustéandige Versorgungsamt.

Merkzeichen aG
Feststellung einer auBergewdhnlichen Gehbehinderung

Mit dem Merkzeichen aG kann der blaue Behindertenaufkleber beantragt werden, der zur Nutzung von Behindertenparkpléatzen und anderen

Parkerleichterungen dient

Ausstellung erfolgt durch Beantragung beim zustandigen Ordnungsamt (Parkausweis).

Merkzeichen H
Feststellung von Hilflosigkeit

Das Merkzeichen H bedeutet die hdchstmdgliche Steuervergiinstigung
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Evtl. KfZ-Steuerbefreiung maglich

Merkzeichen B
Feststellung der Notwendigkeit standiger Begleitung
Beim Merkzeichen B hat eine Begleitperson Freifahrt in samtlichen 6ffentlichen Verkehrsmitteln bundesweit.

Evtl. KfZ-Steuerbefreiung maglich

Merkzeichen RF

Feststellung der gesundheitlichen Voraussetzungen fir die Befreiung von der Rundfunkgebihrenpflicht und GebluhrenermaRigung beim Tele-

fonhauptanschluss

Dieses Merkzeichen betrifft vorrangig Behinderte, die einen eigenen Haushalt fihren.
Die Ermafigungen missen bei der GEZ und der Telekom beantragt werden.
Merkzeichen Bl

Feststellung von Blindheit

Das Merkzeichen Bl kann eine Voraussetzung fur eine eventuelle Blindenhilfe sein
Die Beantragung erfolgt beim zustéandigen Sozialamt.

Freifahrt im 6ffentlichen Personennahverkehr

-31-

© DGSPJ



© DGSPJ

Qualitatszirkel ,Sozialpadiatrische Nachsorge ehemals kritisch kranker Friih- und Neugeborener mit ihren Eltern*

Merkzeichen Gl
Feststellung von Gehorlosigkeit

Das Merkzeichen Gl berechtigt zur Inanspruchnahme von Leistungen gemafd 819 Abs.1 SGB X (z.B. Aufwendungen fir einen Dolmetscher in

Gebéardensprache bei Amtsgéngen).

Die Beantragung erfolgt bei dem fir die Sozialleistung zustandigen Leistungstréager.

Alle Merkzeichen
- Die Beantragung der Steuervergiinstigungen muss beim zustandigen Finanzamt erfolgen.

- Die Hohe richtet sich nach dem Grad der Behinderung.

2. Leistungen aus der Pflegeversicherung
SGB Xl

Pflegebediirftig sind Personen, die wegen einer korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fur die gewdhnlichen und
regelmafig wiederkehrenden Verrichtungen des taglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich fir mindestens von sechs Monaten, in erhebli-

chem oder hoherem Mal3e der Hilfe bedurfen.
Die Antragstellung fur Leistungen aus der Pflegeversicherung erfolgt bei der Pflegekasse der Krankenkasse des Versicherten.

Das Verfahren der Feststellung der Pflegebedurftigkeit wird durch den Medizinischen Dienst der Krankenversicherung durchgefihrt und erfolgt
durch Hausbesuche und Begutachtung des Pflegebedurftigen im hauslichen Umfeld.
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Wichtig: Leistungen aus der Pflegeversicherung werden ab Antragstellung und nicht riickwirkend bewilligt!

Fur die Gewahrung von Leistungen an Pflegebedurftige sind drei Pflegestufen eingerichtet worden:

Pflegestufe |
Erheblich Pflegebedirftige

Personen, die bei der Kérperpflege, der Ernahrung oder der Mobilitat fir wenigstens zwei Verrichtungen aus einem oder mehreren Bereichen

mindestens einmal taglich der Hilfe bedirfen und zusétzlich mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung bendtigen.

Der Zeitaufwand fir die erforderlichen Leistungen muss mindestens 90 Minuten betragen, hierbei missen auf die Grundpflege mehr als 45 Mi-

nuten entfallen.

Pflegestufe Il
Schwerpflegbediirftige

Personen, die bei der Korperpflege, der Ernahrung oder der Mobilitéat mindestens dreimal zu verschiedenen Tageszeiten der Hilfe bedurfen und

zusatzlich mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung benétigen.

Der Zeitaufwand fur die erforderlichen Leistungen muss mindestens drei Stunden betragen, hierbei missen auf die Grundpflege mindestens

zwei Stunden entfallen.
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Pflegestufe llI
Schwerstpflegebedurftige

Personen, die bei der Korperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitat taglich rund um die Uhr, auch nachts der Hilfe bedurfen und mehrfach in

der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung bendtigen.

Der Zeitaufwand fur die erforderlichen Leistungen muss mindestens funf Stunden betragen, hierbei mussen auf die Grundpflege mindestens

vier Stunden entfallen.

Die Pflegekassen kénnen in besonders gelagerten Einzelfallen zur Vermeidung von Harten Pflegebedurftige der Pflegestufe Il als Hartefall

anerkennen, wenn ein auRergewdhnlich hoher Pflegeaufwand vorliegt, der das Ubliche Mal3 der Pflegestufe Ill weit Ubersteigt.

Bei Kindern ist fur die Zuordnung der zusétzliche Hilfebedarf gegentiber einem gesunden gleichaltrigen Kind maRgebend.

Die Leistungen aus der Pflegeversicherung:

Pflegesachleistungen durch zugelassene Pflegedienste

- Pflegestufe | = 384 €
- Pflegestufe I = 921 €
- Pflegestufe Ill = 1432 €
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205 €

410 €

665 €

Eine Kombination aus Pflegesachleistung und Pflegegeld ist moglich unter Anrechnung der jeweiligen Betrage.

Pflegehilfsmittel

Pflegekurse

vV Vv Vv VY ¥V V¥V VY VY V ¥V VY VY V

Kombinationsmaoglichkeit

Urlaubs- und Verhinderungspflege (bei Verhinderung der Pflegeperson bis zu vier Wochen im Kalenderjahr)
Teilstationare Tages-/Nachtpflege in einer Einrichtung

Kurzzeitpflege (stationar fir maximal vier Wochen im Jahr)

Technische Hilfen im Haushalt und Pflegehilfsmittel

Pflegebedingte Umbaumalinahmen

Soziale Absicherung der Pflegeperson (z.B. Rentenversicherung)
Stationare Pflege bis zur Héchstgrenze der jeweiligen Pflegestufe
Zusétzliche Leistungen bei erheblichem allgemeinem Pflegeaufwand
Pflege in vollstationaren Einrichtungen der Behindertenhilfe

Betreuungskosten bis 460 € jahrlich nach dem Pflegeleistungserganzungsgesetzt
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3. Krankenkassenleistungen
SGB V
Haushaltshilfe
Versicherte erhalten eine Haushaltshilfe, wenn sie wegen
- Krankenhausbehandlung,
- einer ambulanten stationaren Kurmaf3nahme
- einer sonstigen medizinischen RehabilitationsmaRnahme ( z.B. Anschlussheilbehandlung),
- einer Muttergenesungskur
- einer hauslichen Krankenpflege
- einer medizinisch erforderlichen Mitaufnahme der haushaltsfiihrenden Person bei stationédrer Behandlung eines Versicherten

ein Kind nicht ausreichend versorgen kénnen

Voraussetzung:

Im Haushalt lebt ein Kind, das bei Beginn der Haushaltshilfe das 12.Lebenjahr noch nicht vollendet hat oder das behindert und auf Hilfe ange-

wiesen ist.
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Hausliche Krankenpflege (Behandlungspflege)

Hausliche Krankenpflege bedarf einer arztlichen Verordnung, wenn Krankenhausbehandlung geboten aber nicht ausfiihrbar ist oder wenn sie

durch die hausliche Krankenpflege vermieden oder verkirzt wird.

Ein Anspruch besteht héchstens vier Wochen pro Krankheitsfall. Ist eine h&usliche Krankenpflege langer als vier Wochen erforderlich, muss die

Krankenversicherung den Medizinischen Dienst einschalten.

Beachte:

Gegenuber den Leistungen der Pflegeversicherung hat die hausliche Krankenpflege der Krankenkassen Vorrang. Fir die Behandlungspflege

ist immer die Krankenkasse zustandig!

Hilfsmittel

Die Krankenkasse ist zustandig fur alle Hilfsmittel, die wegen Krankheit oder Behinderung bendtigt werden, soweit dafir kein anderer Leis-

tungstrager zustandig ist.

Die Pflegekasse gewahrt Leistungen fur Hilfsmittel wenn der Versicherte in eine Pflegestufe eingestuft worden ist und das Hilfsmittel dazu bei-

tragen kann, die Pflege zu erleichtern, die Beschwerden zu lindern oder eine eigensténdige Lebensflihrung zu ermdéglichen.
Ein formloser Antrag bei der Pflegekasse geniigt.

Heilmittel sind besondere Therapien, die der Linderung von Beschwerden oder der Verbesserung des durch die Behinderung bedingten korper-

lichen Zustandes dienen. Dieses kdnnen sein: Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Massagen.
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4. RehabilitationsmafRnahmen und Kuren
Je nach Indikation steht der Patient oder deren Erziehungsberechtigten im Vordergrund der Ma3nahme.

Bei der Reha und der AHB wird der Patient behandelt und die Eltern sind mdglicherweise als Begleitperson anwesend. Die Klinik stellt medizi-

nisches Fachpersonal; die Kosteniibernahme muss vor Malinahmenantritt individuell geklart werden.

Bei der Mutter-Kind-Kur, bzw. Mutter-Vater-Kind-Kur stehen die Eltern im Vordergrund; die Kinder werden zeitweise betreut. Medizinisches

Fachpersonal fur die Kinder steht dann nicht zur Verfligung.

5. Eingliederungshilfe
Wir unterscheiden Eingliederungshilfen fir seelisch behinderte Kinder und Jugendliche und
Eingliederungshilfen fir kérperlich und geistig behinderte Kinder und Jugendliche

Fur die Eingliederungshilfe fur seelisch behinderte Kinder und Jugendliche ist der Jugendhilfetrager zustandig ( SGB VIII ) und beinhaltet Hilfen

nach dem Bedarf im Einzelfall:

- in ambulanter Form,

- in Tageseinrichtungen fir Kinder oder in teilstationéaren Einrichtungen
- durch geeignete Pflegeeinrichtungen

- in Einrichtungen tber Tag und Nacht und

- sonstigen Wohnformen
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Fur die Eingliederungshilfe fur kdrperlich und geistig behinderte Kinder und Jugendliche ist der Sozialhilfetrager (SGB XII, SGB IX) zustandig

und beinhaltet:

- Préavention

- Friherkennung

- Frahfoérderung

- Erziehung und Bildung in geeigneten Kindergarten und Schulen
- Berufsausbildung

- Studium

- Besondere Hilfen im Arbeitsleben

Die Auflistung ist nicht abschlieRend. Weitergehende Leistungen (Krankenkassen, Jugendhilfetrager etc.) sind nicht explizit aufgefuhrt.
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