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Problemstellung

Wandel in der Kinderheilkunde und 
Jugendmedizin

Für viele Patienten mit schweren Erkrankungen kann 
ein langfristiges Überleben erreicht werden

Beispiele: cystische Fibrose
extreme Frühgeburtlichkeit
schwere angeborene Fehlbildungen
Stoffwechselerkrankungen
etc.

Chronisch Kranke machen einen immer größer 
werdenden Anteil des Patientenguts aus

Eine möglichst hohe Lebensqualität wird nur durch 
Behandlung im häuslichen Umfeld erreicht
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Problemstellung 

Schon in der Zeit der Diagnosestellung und dann 
während eines langen Krankenaufenthalts sind die 
kleinen Patienten aber auch deren Familien , 
Eltern und Geschwister sehr belastet

Kritischer Zeitpunkt Entlassung:
• die Familie muss den kleinen Patienten wieder 

eingliedern
• pflegerische Tätigkeiten müssen selbständig 

weitergeführt werden

• ein Netz zum Wohle des Patienten und der Familie 
muss geknüpft werden

• die Tatsache eines chronisch kranken Kindes muss von 
allen verarbeitet werden
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Heile Familie
Selbstbestimmend
Lebenskonzept
Wir-Gefühl

Familie mit krankem Kind

Selbstbestimmtheit geht verloren

Lebenskonzept muss radikal 
geändert werden

Wir-Gefühl schwankt sehr
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Zahlenbeispiele
Die Klinik für Kinderheilkunde und Jugendmedizin

>St. Elisabeth< überblickt im Jahr um 5000 Neugeborene
• dabei sind um 4 Frühgeborene <1000 g
• 1 von 600-800 Neugeborenen hat eine Trisomie 21
• 4 von 1000 Neugeborenen haben einen operationsbedürftigen 

angeborenen Herzfehler
• die perinatale Mortalität beträgt um 6/1000 Neugeborene
• Von 1450 Kindern hat 1Kind einen angeborenen 

Stoffwechseldefekt
• 1 von um 1000 Kindern hat eine Mukoviszidose
• 2 Kinder mit ausgeprägter Sauerstoffmangelsituation um die 

Geburt
• Um 4 Kinder drogenabhängiger Mütter

etc.
Die Klink für Kinderheilkunde und Jugendmedizin
>St. Elisabeth< betreut pro Jahr um

• 5 Kinder mit Manifestation eines Diabetes mellitus
etc.
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Meningomyelocele
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Problemlösung

Case ManagementCase Management
Alle für die Familie notwendigen Maßnahmen werden 
fallorientiert veranlasst, unabhängig von ihrer 
fachlichen, hierarchischen oder institutionellen 
Zuordnung

Die Case Managerin organisiert die notwendigen 
Helfer und verbindet sie zu einem Netzwerk um die 
Familie

Sie gewährleistet die Fortsetzung der nötigen 
pflegerischen Tätigkeiten, um einen reibungslosen 
Übergang von der stationären zur ambulanten 
Betreuung sicherzustellen
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Case Managerin

Meist Kinderkrankenschwestern, die den 
Patienten mit seiner Familie schon während des 
Krankenhausaufenthalts betreut haben

Diese Form von Begleitung kann von den Eltern 
zugelassen werden

Fortbildung zu psychosozial kompetenten MitarbeiterInnen

Die laufende Arbeit wird durch Supervision begleitet

Unabhängigkeit von der Klinik, alleine dem Patienten, der 
Familie mit dem kranken Kind verpflichtet

Eigenverantwortung - Kreativität
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Case Management

Die Case Managerin hilft der Familie aus der Fülle 
der Gesundheitsangebote die individuell 
hilfreichen herauszufinden
• niedergelassene Ärzte
• Pflegepersonal in den Sozialdiensten
• Kliniken
• Apotheken Sanitätshäuser
• Krankenkassen Pflegeversicherung
• Rehabilitationseinrichtungen
• Therapeuten (Sprach-, Spiel-, Kunst-, Psycho-, 

Bewegungs-, Beschäftigungstherapeuten)
• Selbsthilfegruppen
• Beratungsstellen (Ernährungs-, Erzeihungs-,Drogen-,  

Eheberatung)
•Seelsorger



Nachsorge in der Kinderheilkunde und Jugendmedizin 

Case Management

Ziele:
Einen fließenden Übergang von stationärer 
Behandlung zu ambulanter Versorgung für kranke 
Kinder und deren Familien zu ermöglichen

Die Patientenfamilie nach der Entlassung nicht in ein 
Versorgungsloch fallen zu lassen, sondern sie bei der 
Krankheitsbewältigung zu Hause zu unterstützen

Dem schwerstkranken oder behinderten Kind und 
seiner Familie den Weg in die Normalität des Alltags 
zu erleichtern

Immer mit bereits bestehenden Einrichtungen 
zusammenzuarbeiten und diese zu vernetzen
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Case Management

Ziel der Nachsorgearbeit ist 
immer, daß die Betroffenen, die 

Familie mit der veränderten 
Situation allein zurechtkommt, die 

Nachsorgeschwester also 
überflüssig wird
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Sommer 2000

Kontaktaufnahme mit dem 
„Bunten Kreis“ Augsburg

Vorstellung des Konzepts

Beginn der Nachsorgearbeit

20.9.2000 Gründung ELISA e.V.

Anerkennung als gemeinnütziger, mildtätiger Verein

Eintragung ins Vereinsregister
2001 Anstellung einer Geschäftsführerin

Bezug von Räumen

Aufnahme in den Caritasverband
Ende 2001 12 Case Managerinnen
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Beispiel: B. Johannes 
Diagnosen: Pulmonalatresie mit Ventrikelseptumdefekt

Kurzschlußverbindungen der Lungenschlagader 
mit der Körperschlagader

Geboren in Neuburg, am 1. Lebenstag Diagnosestellung aufgefallen
wegen zunehmender Blausucht
Zweimalige Operation im Deutschen Herzzentrum München, im Alter 
von 10 Wochen Rückverlegung in die Klinik für Kinderheilkunde und 
Jugendmedizin >St. Elisabeth< Neuburg
3 Wochen danach Entlassung nach Hause, Johannes benötigt noch 
Sauerstoff, er wird zur Nahrungsaufnahme sondiert.
Nachsorgeschwester
Kontaktaufnahme – Organisation der Heimsauerstofftherapie –
Anleitung der Mutter beim Sondieren – regelmäßiges Wechseln der 
Sonde – Einleitung einer krankengymnastischen Übungsbehandlung 
– Beantragung Pflegegeld, Schwerbehindertenausweis –
Gespräche - Rückzug aus der Familie mit nur noch
losen Kontakten

Deutliche Besserung des Zustands, unsichere Prognose
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Beispiel B.-K. Sonja

Diagnosen: angeborne Unterbrechung der Speiseröhre
Hydocephalus, v.a. Fehlbildung des Gehirns

Fehlbildungen sind schon vor der Geburt bekannt
Am 1. Lebenstag Opertion des Hydrocephalus und

teilweise Korrektur der Speiseröhrenfehlbildung,

am 14. Lebenstag endgültige Operation

Nach 9 Wochen Entlassung, Sonja wird über eine Sonde 
(Gastrostoma) ernährt, die Entwicklung ist verzögert

Nachsorgeschwester
Kontaktaufnahme – Anleitung der Eltern in der Gastrostomapflege –
Organisation des Wechsels der Sonden – Krankengymnastik –
Frühförderstelle – Kinderarzt – Antrag auf Pflegegeld (Pflegestufe III) 
– Schwerbehindertenausweis
Sonja ist nun 2 Jahre, das Gastrostoma ist entfernt, sie trinkt alleine, 
in der Entwicklung holt sie auf
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Diagnosen (9.2000 – 6.2001)
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Alter der betreuten Patienten
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Wohnort der betreuten Familien

IN

ND/SOB
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DON

Landkreise und kreisfreie Stadt Ingolstadt
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Finanzierung

Abrechnung von Leistungen mit Krankenkassen
Case management soweit möglich

Pflegeleistungen
Psychosoziale Leistungen

Förderung durch staatliche Institutionen
Offene Behindertenarbeit

Spenden-Mitgliedbeiträge-Bußgelder
Case management

Trauerarbeit
Hilfe in besonderen Lebenslagen

Informationsdienste

Fortbildung
Ausstattung

Öffentlichkeitsarbeit
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Kostenbeispiele

B. Johannes 19 Stunden 720 €
B.-K. Sonja 26 Stunden 909 €

Regelantrag 25 Stunden 800 €

Tagessatz
Pädiatrie 370 €
Neonatologie 560 €
päd. Tagesklinik 205 €
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Zusammenfassung

Bei Familien mit schwer oder chronisch kranken Kind ern 
ist eine Nachsorge sinnvoll

Case management hilft in der Krankheitsverarbeitung , 
außerdem in der schwierigen Übergangsphase zwischen  
Betreuung im Krankenhaus und daheim

Ausbildung der Case ManagerInnen ist wichtig

Nachsorgeeinrichtungen sollen an Kliniken angesiede lt 
werden

Eine ärztliche Koordination der Tätigkeit ist sinnv oll

Nachsorge kann Kosten dämpfen
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Titel
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