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KURZZUSAMMENFASSUNG

Diese Arbeit entstand in der Absicht, Einblicke dariber zu geben, wie vielfaltig und
komplex die Organisation einer Entlassung eines Frihgeborenen oder chronisch kranken
Kindes ist. Nur durch ein entsprechendes Entlassungsmanagement wird die weitere
Entwicklung des Kindes von Erfolg gekront sein und das Outcome des kleinen Patienten

verbessert, welches eines der Hauptanliegen ist.

Nach vielen Recherchen und Materialverarbeitungen kommt man zu dem Ergebnis, dass
das Entlassungsmanagement auf der Basisneonatologie durchaus als zufriedenstellend
zu bewerten ist, jedoch die Nachsorge nach dem Krankenhausaufenthalt noch zu
optimieren ware. Zusatzlich sollen die im Anhang beschriebenen MaflRnahmen als
Standard im KDM (Kontrolliertes Dokumenten Management) hinterlegt werden, um auch

fur andere Kollegen zuganglich zu sein.



INHALTSVERZEICHNIS

O VOTWOIT e 8
N T 01 =T 1 A 1 o USSP 9
1.1 Zielsetzung und Fragestellung ...........coooiiiiiiiiiiiiiiiee e 10
1.2 Vorstellung der BasiSNeONAOIOGIE ........cceiiiiiiiiiiiiiiieeeieeiieeee e 10

2 Gesetzliche Grundlagen ... 11
2.1  Eigenverantwortlicher Tatigkeitshereich...........ccooooiiiiiiiiiiiiiiiiic s 11
2.2 Mitverantwortlicher TatigkeitSbereiCh ..........ccoovvv i, 11
2.3 Interdisziplindrer Tatigkeitsbereich...........cccoooii i, 12

3 DEFINITIONEN coeiiiiiie e 12
3.1 FrUNQGEDOIENE ... 12
3.1.1 Haufigkeit von Frihgeburten ... 13
3.1.2 Ursachen von Frihgeburten ... 13

3.2 Chronisch krankes Kind ... 14
3.3 Entwicklungsfordernde Pflege ... 14

4 Untersuchungen vor Entlassung aus dem Krankenhaus ..........cccccccoee.. 15
4.1 SchAdel-URIraschall .............cuoiiiiiiiiiiii e 15
4.2 NIieren-URIrasChall............coooiiiiiii e 16
4.2.1 Miktionscystourethrografie (MCU)...........uciiiiiiiiiiieiiie e 17
4.2.2 Nierensequenzszintigrafie (LasiX-ING) ......cccoooevriiiiiiiiiii e eeeeeees 17

4.3 HURFURIASCall........ooeeeee e 17
4.4 Echokardiografie (EKG) ......uciiiiiiiiiiiciis ittt 18
441 Persistierender Ductus arteriosus (PDA) .......oouoeiiiiiiiiiiiieeeesiiieeeee e 18
4.4.2 Persistierendes Foramen ovale (PFO)..........coviiiiiiiiiiiiiieee e 18

4.5  Augenarztliche Untersuchung (Funduskontrolle) ...........cccceeeiiiiiiiiiiiiiiee e, 19
45.1 Retinopathia praematurorum (ROP) .........cuviiiiiiiiiiiiiiiieeeee e 19

4.6  Otoakustische EMISSIONEN (OAE) ......cooiiiiiiiiiiiieeeeeei et 20



5 Impfempfehlungen Fur frihgeborene und chronisch kranke Kinder vor

Entlassung aus dem Krankenhaus ................uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieeieeeeenes 21
5.1  Osterreichischer IMPfPIan 2014 .........coeoiieeeiee e 22
5.2  Zusatzliche Impfempfehlungen bei Risikokindern.............ccccveviiiiiiiceneceiiieennn, 22

5.2.1 PneumokokKenimpfung..........oiiiiiric e e 22
5.2.2 Pravention von RSV (Respiratory Syncytial Virus) Infektionen.................... 23

6 Organisation und Einschulung der Eltern von Heimmonitoring ............. 24
6.1  Sudden infant death Syndrome (SIDS)........ccooiiiiimimiiiiiieiiiieee e 24
6.2  Apparent life-threatening eVent (ALTE) .....c.ooouiiiiiiiiiiiieeeeeieeieee e 25

7 Ordern von Heil- und Behelfsmitteln........cccoovviiiiieen 25

8 Erstkontakt herstellen mit Mobiler Kinderkrankenpflege (Moki) und

interdisziplindren Team im KINIKUM .......ccoooiiiiiiii e 26
8.1  Vorstellung VON MOKI ..ottt 26
8.2  Anfordern von Sozialdienst und Psychologen..........ccccccooiiiiiiiiiieiiiiiieeee 27
8.3  Erstkontakt mit der zustandigen Pflegefachkraft zur Stoma-Pflege .................... 27

9 Nachsorgetermine organiSIereN ........coveeiiiiiieeeiiiie e 27
9.1 PRYSIONEIAPIE. .. .eeeeieiie et 27
9.2 LOQOPAAIB....ccc e 28

10  Kontrolltermine KOOrdinieren ...........oiiiiii i e 28
3O I AN | o =T 0 0 [=T 1 P>V ] 11 = o 20U 29
10.2 Entwicklungsneurologische (EWN) Ambulanz ..........cccccooveiiiiiiiiicii e 29
10.3 SIDS (Sudden infant death syndrome)-Ambulanz ...........cccccoooovriiiiiiin e, 29
10.4 OnKologiSChe AMBUIANZ.........cooiiiiiiiiiieeee e 29

11  Entlassungsgesprach und Elterninformation .........cccccoooooiiiiiiinnns 30

11.1 Ernahrung zum Zeitpunkt der Entlassung und Empfehlungen bis zum ersten
[T 01T a1 T= L PP 30

11.2 Information Uber Nachsorge- und Kontrollterming ...........ccccvvvvveveeveeeeeeneeeeeeennee, 31



11.3 Wiederholung und abschlielende Anleitung der Verabreichungsform der

verschriebenen MediKamMENTE .........ouuiiiiiiii e 31
11.4  PEgENINWEISE ....cooiiiiieeeee e e e e e e e 32
11.5 Information zum ,Sicheren Schlafen” (SIDS-Prophylaxe) .........ccccooiviiiiieiininnnns 32
11.6 Bei der Entlassung ist den Eltern auszuhdndigen: ............oovevvvevveeeveeeeieeeeeeeeeennee, 33

12 Nachsorge und Betreuung von Frihgeborenen und deren Eltern nach

dem Krankenhaus-Aufenthalt .........ccoooi i, 33
12.1  Aktuelle Situation der NaChSOIge .......couiiiiiiiiiiiiiiii e 33
12.2 Elternberatung an der Neonatologie Salzburg .........cccocccvviiiiiiiiiiniiiiiiieeeeee 35

12.3 Case- und Care Management fur Frihchen und deren Familien am Eltern-Baby-
Zentrum N SAUIZDUIG ......eeeieeeiieee e 36

12.4 Case — und Care Management fur Friihchen am Beispiel des Bundesverbandes

Bunter Kreis in DeULSCRIANG.............uviiiiieiiieiiieiieiiiieeieee et eaeaeeeeseeeeeeeeeeeeees 36
13  Zusammenfassende Darstellung .........cccccoccueemmmimmiiiiiiiiiiiiiiiieieeees 37
14 LiteratUrvVerZeiChNIS ..o e e e e e eeeees 39

It R 1 01 = 4 g =1 (o [UT= 1= o PN 39
ST AN o1 = o o USRI 41



TABELLENVERZEICHNIS

Tabelle 1: Impfkalender fur Sauglinge und Kleinkinder 2014



0 VORWORT

Der Begriff Entlassungsmanagement ist sehr umfangreich und spielt insbesondere in
meinem Tatigkeitsbereich auf der Basisneonatologie eine sehr wichtige Rolle, um vor
allem dem zu frih geborenen Kind, aber auch chronisch kranken und
schwerstbehinderten Kindern, nach oft Wochen- und monatelanger intensivmedizinischer
Betreuung den Weg in die hausliche Pflege vorzubereiten und den Eltern dabei

unterstitzend beizustehen.

Ich arbeite seit 29 Jahren an der Kinderinternen Abteilung im Klinikum Klagenfurt. In
dieser Zeit habe ich an verschiedenen internen Stationen meinen Beruf als diplomierte
Kinderkrankenschwester ausgetbt. Seit Bestehen des Eltern- Kind- Zentrums befindet
sich mein Téatigkeitsbereich auf der Basisneonatologie. Mein Arbeitsbereich ist vor allem
durch die Individualitat und Entwicklung jedes einzelnen kleinen Patienten faszinierend,
und in den meisten Fallen durch die fortgeschrittene Medizin und einem entsprechenden
Entlassungsmanagement von Erfolg gekront. Insbesondere die Anleitung, Unterstlitzung,
sowie Hilfestellung der Eltern, die sich in einer Ausnahmesituation mit all ihren Angsten
und Sorgen befinden, ist neben der entwicklungsférdernden Pflege, eine der wesentlichen

Aufgaben, die wir an unserer Station zu erfiillen haben.

Als Vertretung der Stationsfuhrung habe ich Einblicke in die vielfaltige Organisation der
Entlassung eines kleinen Friihgeborenen oder eines chronisch kranken Kindes erhalten,

und mich deshalb fir dieses Themengebiet entschieden.

Ein exaktes Entlassungsmanagement ist sehr wichtig um die Basis fiir eine gute
Vorbereitung und Begleitung der Eltern bis zur Entlassung hin zu gewahrleisten und
daruber hinaus eine Anbindung an ambulante Kontrollen und Nachsorge zu

gewabhrleisten.

Diese Abschlussarbeit konnte nur durch Unterstitzung und Hilfestellung von mehreren

Personen erméglicht werden, bei denen ich mich auch bedanken mdchte.

In erster Linie bei meinen Tochtern Christina und Vanessa, die mir vor allem beim
Arbeiten mit und am Computer sehr hilfreich zur Seite standen. Zum anderen bei meiner
Stationsschwester, welche mir mit Rat und Tat zur Seite stand und gleichzeitig die
fachliche Betreuung und Korrektur der Arbeit innehatte. Ebenso gilt mein Dank Frau Mag.
Allesch, die bei computertechnischen Problemen jederzeit als Ansprechpartnerin zur

Verfligung stand.



1 EINLEITUNG

Auf der Basisneonatologie im Klinikum Klagenfurt ist ein gezieltes und koordiniertes
Entlassungsmanagement von besonderer Wichtigkeit, um den vor allem zu
frihgeborenen, aber auch chronisch kranken Kindern ein besseres Outcome zu
ermaoglichen.

In der Literatur finden sich neben dem Begriff des Entlassungsmanagements weitere
Schlagworter  wie ,Entlassungsplanung, ,Pflegetiberleitung®, ,Uberleitungspflege®,

,Ubergangspflege* und Begriffe wie ,Case- und Care Management.

Das Ziel all dieser Synonyme ist jedoch die Sicherstellung der Versorgung vor und nach
dem stationdren Aufenthalt durch die Bezugspersonen und das Vermeiden eines Bruches

in der Versorgung jedes einzelnen Patienten (Anm. der Verfasserin).

Der Osterreichische Pflegewissenschaftler Erwin  Bohm integrierte in  seinem
psychodynamischen Pflegemodell ein Konzept zur Ubergangspflege, welches schon bei
der Aufnahme beginnt und nicht erst zeithah vor der Entlassung. In den Begriff inkludiert
Bohm nicht nur organisatorische MalRnahmen, sondern auch persoénliche Dienstleistungen
durch die Pflege. Dazu zahlen zum Beispiel die Schulung der Angehérigen, Informationen
Uber den Heilungsverlauf und die unmittelbare Begleitung des Patienten in die hausliche
Umgebung (vgl. B6hm, 1992, S.112fff).

Es ist eine zentrale Aufgabe die Eltern optimal auf die Pflege zu Hause und den damit
verbundenen Herausforderungen vorzubereiten. Der Informationsbedarf der Eltern ist
meistens sehr grof3, insbesondere was die Pflege, Nachsorge, Fruhforderung und die
Hilfestellung durch ein interdisziplinares Team (Arzte, Physiotherapeuten, Logopaden,

ambulante Kinderkrankenpflege...) anbelangt.

Dieses interdisziplinare Team muss auch schon im stationaren Vorfeld gegeben sein und
vor Entlassung ist die Kommunikation und Koordination desselben ein wichtiges
Aufgabenfeld, um samtliche erforderliche arztliche Malinahmen, Untersuchungen und
Organisation der verschiedensten Behelfsmittel und Kontrolltermine zu erfassen und

abzustimmen.

Der Beginn einer gezielten Entlassungsvorbereitung ist individuell verschieden, sollte
jedoch friihzeitig und kontrolliert erfolgen. Unter all den bereits erwahnten MalRnhahmen
und organisatorischen Planungen hat die Mutter oder kinftige Bezugsperson auch die

Mdoglichkeit, auf der Basisneonatologie vor der Entlassung als Begleitperson mit



aufgenommen zu werden, um so Tag und Nacht in die Pflege des Kindes integriert und

unterstitzt zu werden (Anm. der Verfasserin).

1.1 Zielsetzung und Fragestellung

Das vorrangige Ziel ist es, durch all diese Komponenten dem zu friih geborenen und
chronisch kranken Kind ein besseres Outcome zu ermdéglichen, indem die Eltern
ausreichend geschult und informiert werden. Gleichzeitig Angste und Unsicherheiten zu
nehmen, um so die bestmégliche Betreuung ihres Kindes und die optimale und

individuelle Nachsorge fur zu Hause gewéhrleisten zu kénnen.

Die Folge daraus ist, dass es zur Vermeidung von wiederholten stationaren Aufenthalten
kommt, die Bewadltigung der Lebenssituation gefordert und somit die Lebensqualitat der

Familie verbessert wird.

Diese Arbeit soll beantworten, wie auf der Basisneonatologie im Klinikum Klagenfurt
Entlassungsmanagement gelebt und durchgefiihrt wird, um auch als Standard im KDM

(Kontrolliertes Dokumenten Management) hinterlegt zu werden.
Daraus ergeben sich folgende Forschungsfragen:

1. Was muss im Vorfeld alles an Maflinahmen und Organisation erfolgen, um die
bestmdglichste Entlassung und Nachsorge des ,Frihchens® und ,chronisch

kranken Kindes“ zu erzielen?

2. Welche Mdglichkeit gibt es das Entlassungsmanagement zu optimieren?

Zur Beantwortung der Forschungsfragen in der Abschlussarbeit wurden im Vorfeld
genaue Literaturrecherchen und anschlielende Analysen der jeweiligen Fachliteratur
durchgefiihrt. Als Quellen dienten Publikationen in Druck- und Onlineversion. Ebenso
wurde das derzeitige Entlassungsmanagement auf der Basisneonatologie im Klinikum

Klagenfurt, sowie an anderen Kliniken untersucht und als Basiswissen verwendet.

1.2 Vorstellung der Basisneonatologie

Die Station umfasst 11 Patientenbetten und 8 Betten fiir Begleitpersonen. Sie befindet
sich gleich im Anschluss an die Intensivheonatologie, mit welcher auch eng
zusammengearbeitet wird , da der Grof3teil unserer kleinen Patienten nach Beendigung

der intensivmedizinischen Betreuung von dort Ubernommen werden. Unsere Aufgabe ist
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es, diese Kinder individuell auf die Entlassung vorzubereiten und vor allem die Mutter-
Kind Interaktion zu férdern und zu optimieren. Deshalb hat auch jede Mutter kurz vor dem
Entlassungstermin die Mdglichkeit als Begleitperson auf der Station mit aufgenommen zu
werden, um so Tag und Nacht ihr Kind betreuen zu kénnen und jederzeit Unterstitzung
und Hilfestellung vom Pflegeteam zu erhalten. Aber auch chronisch kranke Kinder bis
zum 1. Lebensjahr gehéren zum Patientenklientel. Hier liegt die besondere Problematik in
der Akzeptanz der Erkrankung, aber auch im Umgang mit derselben, in Form von
aufwandiger Pflege und apparativen Hilfen. Die gesamte Familie, aber auch das

Pflegepersonal steht unter einer besonderen Belastung (Anm. der Verfasserin).

2 GESETZLICHE GRUNDLAGEN

Das Gesundheits- und Krankenpflegegesetz (GuKG) ist die Grundlage fiir die Austbung
des Berufes einer Diplomkinderkrankenschwester (DKKS). Gerade im Rahmen des
umfangreichen Entlassungsmanagements fallen die Tatigkeitsbereiche des gehobenen
Dienstes fiir Gesundheits- und Krankenpflege in eigenverantwortliche, mitverantwortliche

und interdisziplinare Tatigkeiten.

2.1 Eigenverantwortlicher Tatigkeitsbereich

§ 14 (1) ,Die Ausiubung des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits- und Krankenpflege
umfasst die eigenverantwortliche Diagnostik, Planung, Organisation, Durchfiihrung und
Kontrolle aller pflegerischen MalRnhahmen im intra- und extramuralen Bereich
(Pflegeprozess), die Gesundheitsforderung und —beratung im Rahmen der Pflege, die
Pflegeforschung sowie die Durchfiihrung administrativer Aufgaben im Rahmen der Pflege®

(GUKG, http://www.medizinrecht-pflegerecht.com, 2013).

2.2 Mitverantwortlicher Tatigkeitsbereich

§ 15 (1) ,Der mitverantwortliche Tatigkeitsbereich umfasst die Durchflihrung
diagnostischer und therapeutischer Maflinahmen nach éarztlicher Anordnung. (2) Der
anordnende Arzt tragt die Verantwortung fiir die Anordnung (Anordnungsverantwortung
[...]), der Angehdérige des gehobenen Dienstes fur Gesundheits- und Krankenpflege tragt
die  Verantwortung fir die  Durchfihrung der angeordneten  Tatigkeit

(Durchfuihrungsverantwortung)*
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(GUKG, http://www.medizinrecht-pflegerecht.com, 2013).

2.3 Interdisziplinarer Tatigkeitsbereich

§ 16 (1) ,Der interdisziplindre Tatigkeitsbereich umfasst jene Bereiche, die sowohl die
Gesundheits- und Krankenpflege als auch andere Berufe des Gesundheitswesens

betreffen. (2) Im interdisziplinaren Téatigkeitsbereich haben Angehdorige des gehobenen

Dienstes  fir  Gesundheits- und Krankenpflege  das  Vorschlags- und
Mitentscheidungsrecht. Sie tragen die Durchfiihrungsverantwortung fur alle von ihnen in
diesen Bereichen gesetzten pflegerischen MafRnahmen* (GUKG,

http://www.medizinrecht-pflegerecht.com, 2013).

3 DEFINITIONEN

In den folgenden Kapiteln werden Grundlagen und Fakten beziglich Frihgeborener und
chronisch kranker Kinder, sowie deren Ursachen definiert. Nachfolgend wird ebenso das

Konzept der entwicklungsfordernden Pflege naher erklart.

3.1 Fruhgeborene

Als Fruhgeborene gelten Kinder, welche vor der vollendeten 37. Schwangerschaftswoche
geboren werden. Dies betrifft ungefahr 6-7% aller Neugeborenen, wovon ca. 1-1,5%
weniger als 1500g bei der Geburt wiegen. Die zu friih geborenen Kinder werden in

Gruppen, nach dem Geburtsgewicht, klassifiziert:

e unter 15009, Kinder mit sehr niedrigem Geburtsgewicht
(very low birthweight infants)
¢ unter 1000g, Kinder mit extrem niedrigem Geburtsgewicht

(extremly low birthweight infants)

Obwohl Gewicht und Schwangerschaftsalter (Reife) sehr eng miteinander verbunden
sind, ist das Gewicht allein nicht so entscheidend. Bedeutender ist hingegen die

Schwangerschaftswoche, in der das Baby geboren wird (vgl. Garbe, 2002, S.47).
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3.1.1 Haufigkeit von Frihgeburten

Die Frihgeburtenrate aller Lebendgeburten im Jahr 2013 lag bei 8,2%, womit etwa jede
12. Geburt eine Frihgeburt war. Ein Grof3teil der Friihgeborenen (71%) wurde zwischen
der 34. und 36. Schwangerschaftswoche geboren, rund 13% in der 32. oder 33. sowie
weitere 10% in der 28. bis 31. Schwangerschaftswoche. Mit 5% machen die extremen
Fruhgeborenen nur einen sehr kleinen Anteil aus. 2013 wurden 6,3% aller Einzelgeburten
zu frih geboren, bei den Mehrlingsschwangerschaften verzeichnete man 63,8%. Die
Kaiserschnittrate unter der 34. Schwangerschaftswoche bewegte sich bei 75%. Im
Vergleich zu den Werten aus dem Vorjahr, kann ein minimaler Ruckgang der
Fruhgeburten verzeichnet werden (im Jahre 2012 lag die Frihgeburtenrate aller
Lebendgeburten bei 8,3%) (vgl. Statistik Austria: Frihgeburten, www.statistik.at, 2014).

3.1.2 Ursachen von Frihgeburten

Frihgeburten kénnen durch unterschiedliche Faktoren ausgelost werden. Dazu z&hlen
z.B. Asthma, Zuckerkrankheit, Entziindungen jeder Art, aber auch Fehlbildungen der
Gebarmutter kénnen eine Frihgeburt verursachen. Ebenso spielen das Alter der Mutter
und der Missbrauch von Nikotin und Alkohol eine wesentliche Rolle. Beruflicher Stress
und soziale Sorgen miuissen ebenfalls als Ursache beriicksichtigt werden (vgl. Garbe,
2002, S.11f).

Die physiologische Entwicklung wird durch eine vorzeitige Geburt unterbrochen, da das
Frihgeborene zu einem Zeitpunkt zur Welt kommt, an dem seine Organe noch zu unreif
sind, um ihre Funktionen vollstandig aufnehmen zu kénnen. Mehr oder weniger sind alle
Organe davon betroffen und bergen die Gefahr einer gestérten postnatalen Entwicklung.
Ein frihgeborenes Kind ist ein sehr kleiner, besonders unreifer und hilfsbedrftiger
Mensch. Nicht nur physische Probleme stehen im Vordergrund, auch die vorhandenen
Ressourcen in allen Lebensaktivititen missen von den Arzten und Pflegepersonal
erkannt und unterstitzt werden. Das frihgeborene Kind bendtigt eine ihm gemale
Behandlung und kein standardisiertes Vorgehen. Ein behutsamer Umgang mit
Frihgeborenen bedeutet also genaues Beobachten und dann Wahlen der geeigneten
Pflege und Therapie. Entwicklungsaufgaben wie z.B. Stress durch Larm, Helligkeit,
Schmerz, Beruhrungen, physiologische Instabilitdt missen daher kompetent durch einen
individuellen Pflegebedarf unterstitzt werden (vgl. Hoehl /Kullick, 2008, S.623ff).
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3.2 Chronisch krankes Kind

.Der Ausdruck ,chronisch’ lasst sich von den altgriechischen Begriffen ,chrénos’ fir Zeit,
Dauer bzw. ,chrénos‘ fir langwierig, zégernd ableiten. Als chronische Erkrankung
bezeichnet man eine langsam entstehende und/oder lang (oft lebenslang) andauernde
gesundheitliche Beeintrachtigung oder Stoérung, die zwar medizinisch behandelbar, jedoch
in der Regel nicht heilbar ist* (Pinquart, 2013, S.2). Diese Patienten sind langfristig, teils
auch lebenslang, auf kontinuierliche medizinische und pflegerische Versorgung und

Betreuung angewiesen (vgl. Pinquart, 2013, S.2).

Die Uberlebenschancen auch sehr unreif geborener Kinder haben sich aufgrund der
Fortschritte auf dem Gebiet der Neonatologie in entscheidender Weise verbessert.
Dennoch  kdonnen sich bei einigen dieser Babys schwere kdrperliche
Entwicklungsstérungen bilden, wodurch sie pflegebedirftig bleiben und sogar auf
Apparate angewiesen sein konnen, welche vitale Kdorperfunktionen ersetzen sollen.
Vormals mussten diese Patientengruppen extrem lange Klinikaufenthalte in Kauf nehmen.
Durch die heutigen medizinischen Fortschritte, kénnen relativ frihe Entlassungen
zugelassen werden, auch wenn sie weiterhin ,technologie-abhangig” sind. Dazu zahlen
beispielsweise Kinder, welche auf ein Beatmungs- oder mobiles Sauerstoffgerat
angewiesen sind, Patienten mit Tracheostoma und Luftréhrenkantle, Frihgeborene
welche eine Magen- oder Nasensonde benétigen, sowie Babys mit einer kardio-
respirativen Monitor-Uberwachung. Die Zahl dieser Kinder nimmt aufgrund der
verbesserten Uberlebenschancen zu, obwohl genaue Angaben dariiber nicht bekannt
sind. Jedoch steht fest die Belastung fir betroffene Familien ist sehr hoch (vgl. Sarimski,
2000, S.143).

Wenn die Diagnose einer chronischen Erkrankung bei einem Kind gestellt wird, ergeben
sich daraus fur die Eltern und ihr Umfeld vielféltige Sorgen, sowie Stresssituationen und
es werden erhebliche Anforderungen auf sie zukommen. Daher brauchen sie Hilfe und
Unterstitzungsangebote und haufig auch Beratung bei der Bewaéltigung dieser
schwierigen Situation. Aus diesem Grund ist ein adaquates und individuelles

Entlassungsmanagement von enormer Wichtigkeit (Anm. der Verfasserin).

3.3 Entwicklungsfordernde Pflege

Heidelise  Als, Psychologin aus Boston, bestimmte den Begriff der
Lentwicklungsférdernden individuellen Pflege” bereits vor tber 20 Jahren aufgrund ihres
NIDCAP-Konzepts (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment

Program). Dieses hat sich inzwischen in mehreren wissenschaftlichen Studien erwiesen
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und zeigte langfristige neuropsychologische Entwicklungsvorteile. Bei den nach NIDCAP-
Konzept betreuten Kindern, konnten durch elektrophysiologische Methoden und spezieller
MRT-Untersuchungen des Gehirns, eine verbesserte Hirnfunktion und eine beschleunigte

Hirnreifung nachgewiesen werden. (vgl. Porz, 2004, S. 25)

Auch auf der Basisneonatologie hat die entwicklungsférdernde Pflege nach dem NIDCAP-
Konzept oberste Prioritat. Das Konzept beruht auf den Erkenntnissen der Entwicklung des
kindlichen Nervensystems. Ab der 23.-40. Schwangerschaftswoche werden die meisten
Nervenfasern und Synapsen gebildet. Die Stadien der Organisation und Myelisierung
sind nicht abgeschlossen. In diesem Zeitraum passieren und wirken aber die meisten
Einflusse auf die Entwicklung, Denken Fuhlen und Aufmerksamkeit des Kindes. Der
Inkubator kann den Uterus nicht ersetzen, daher muss die Pflege mdglichst gunstig fir die
Gehirnentwicklung des Kindes gestaltet werden. Das Ziel ist eine optimale somatische
und psychische Entwicklung, welche tber den Krankenhausaufenthalt hinaus angestrebt
wird. (Integrative Versorgung durch ein interdisziplindres Team, Stressreduktion fur Kind
und Eltern, Entwicklungsfordernde Behandlung, Eltern-Kind-Interaktion, Nachsorge usw.)
(Anm. der Verfasserin).

4 UNTERSUCHUNGEN VOR ENTLASSUNG AUS DEM
KRANKENHAUS

In den nachfolgenden Kapiteln werden anfallende und notwendige Untersuchungen

dargestellt und naher erlautert.

4.1 Schéadel-Ultraschall

Umso héher die Unreife eines Frithgeborenen, desto hoher liegt das Risiko, als auch der
Schweregrad einer Hirnblutung. Es manifestieren sich ca. 50% der Blutungen am ersten
Lebenstag, 25% am zweiten und 15% am dritten Lebenstag. Deshalb sollte eine zerebrale
Sonografie am ersten, dritten und siebenten Lebenstag erfolgen. Auch fiir den Zeitpunkt
der Erstmanifestation einer Lasion ist ein Ultraschall nach Aufnahme auf die Station von
hoher Wichtigkeit. Sollte eine L&asion nachgewiesen werden, muss eine sorgféltige
zerebrale Sonografie zur Darstellung von Mittelhirn und infratenoriellen Strukturen
durchgefuhrt werden. Hirnblutungen bei reifen Neugeborenen erfordern sorgfaltige
Abklarung, da hier als Ursache keine Unreife gesehen werden kann. Lokalisation und

Atiologie entscheiden (ber die Prognose, der individuelle Verlauf ist jedoch nicht
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vorhersagbar. Gehirnblutungen Grad I-l1l scheinen das Risiko bei Neugeborenen fir
neurologische Komplikationen nicht wesentlich zu erhéhen. 30% der Patienten mit
Gehirnblutungen Grad 1ll und 70% der Babys mit Parenchymlasionen, weisen meist
schwere neurologische Komplikationen auf (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitte,
2010, S.348fff).

Aus diesem Grund beinhaltet das Entlassungsmanagement auf der Basisneonatologie,
kurz vor dem geplanten Entlassungstermin, eine Schadel-Ultraschall Kontrolle beim

zustandigen Radiologen im Hause, bei folgenden Patienten:

e alle Kinder unter der 32. Schwangerschaftswoche
o alle Kinder mit pathologischen Vorbefunden

¢ Kinder mit der Diagnose Asphyxie

Werden weiterhin Auffalligkeiten diagnostiziert, missen die kleinen Patienten zu weiteren
Verlaufskontrollen in die Neuropadiatrische Ambulanz bestellt werden (Anm. der

Verfasserin).

4.2 Nieren-Ultraschall

In der 35. Schwangerschaftswoche, mit einem Geburtsgewicht von etwa 2100-2500g
Korpergewicht, ist die anatomische Entwicklung der Niere, mit ca. einer Million
Nephronen, beendet. Noch vor Ausbildung der Nephronen in der auf3eren Nierenrinde,
konnen Schadigungen der inneren Nierenrinde und des Nierenmarks auftreten. Eine
renale Dysplasie korreliert bei Urethral- oder Ureterobstruktionen mit dem zeitlichen
Beginn der Obstruktion. Obstruktionen anfangs der zweiten Schwangerschaftshélfte
kénnen hingegen Hydronephrosen oder vesikourethrale Refluxe (VUR) verursachen,
missen aber keine Nierendysplasie hervorrufen (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény
/Proquitté, 2010, S.358).

Je nach Vorbefund erfolgt auf der Basisneonatologie, ebenso kurz vor der Entlassung,
eine sonografische Nierenkontrolle beim zustdndigen Radiologen im Hause. Sollte ein
hochgradiger pathologischer Befund bestehen, miissten weitere Termine zum MCU oder
Lasix-ING unter stationdrer Aufnahme vereinbart werden, um eine genaue Abklarung zu

erhalten (Anm. der Verfasserin).
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4.2.1 Miktionscystourethrografie (MCU)

,Neben dem Nachweis oder Ausschluss eines vesikourethralen Refluxes und der
Beurteilung anderer morphologischer Aspekte (z.B. Blasenwandkontur oder Divertikel
[...]) ermdglicht sie die Beurteilung der Urethra, des Blasenfillungsvolumens und des
Restharns® (Stein /Beetz /Thoroff, 2011, S.95). Durch moderne technische Ausstattung
wird mittlerweile die Strahlenbelastung reduziert. Bei der Untersuchung selbst wird
entweder die Blase punktiert oder katheterisiert und entleert. AnschlieBend erfolgt eine
Auffillung der Blase mittels Infusion, wobei Stopps oder Rickflisse mittels
Durchleuchtung dargestellt werden (vgl. Stein /Beetz /Thuroff, 2011, S.95).

4.2.2 Nierensequenzszintigrafie (Lasix-ING)

,Hierbei wird von der Injektion des Kontrastmittels bis zur Ausscheidung in die Harnblase
eine qualitative und quantitative Erfassung der verschiedenen Stadien der renalen
Passage und des postrenalen Harnabflusses ermdglicht® (Stein /Beetz /Thiroff, 2011,
S.120). Die Patienten missen davor mittels Infusion ausreichend hydriert werden und
deshalb ist auch eine stationare Aufnahme notwendig. Die Auswertung der Untersuchung
erfolgt anhand der szintigrafischen Bildgebung (vgl. Stein /Beetz /Thiroff, 2011, S.120).

4.3 Huft-Ultraschall

Durch den Huft-Ultraschall kann eine Huftdysplasie frihzeitig diagnostiziert werden. Dabei
erfolgt keine Strahlenbelastung, ist nicht invasiv, kann beliebig wiederholt werden und ist
ab dem ersten Lebenstag einsetzbar. Im Gegensatz zum Roéntgenbild kann hier das
gesamte Pfannendach inklusive der knorpeligen Anteile beurteilt werden. Je friher die
Therapie erfolgt (in den ersten Lebenswochen), desto hdher die Therapieerfolge. Daher
soll bei allen Neugeborenen moglichst bald eine Huftsonographie erfolgen. Bei
Frihgeborenen jedoch, ist die Untersuchung, erst ab einem Gewicht von tber 1500g bzw.
bei klinischem Befund einer Hiuftgelenksdysplasie, sinnvoll (vgl. Roos /Genzel-
Boroviczény /Proquitté, 2010, S.52ff).

Es unterscheiden sich folgende Hufttypen:

e Typ | - reifes Huftgelenk
e Typ lla — physiologisch unreif mit Reifungsdefizit
(mit Untergruppen llb —Verkndcherungsverzdgerung und llic —Gefahrdungsbereich)

e Typ D (lld) — beginnt zu dezentrieren (mit Untergruppe llla — dezentriertes Gelenk)
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e Typ IV — dezentriertes Gelenk (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitté, 2010,
S.52f).

Uber Typ | hinausgehende Huften sind verdachtig. Die 2. sonografische Kontrolle erfolgt
meist schon beim niedergelassenen Kinderfacharzt. Bei unreifen Hiften wird auf der
Basisneonatologie bereits mit dem ,Breit wickeln“ begonnen. Dazu wird eine Stoffwindel
zweimal in der Breite gefaltet und Uber die Wegwerfwindel unter dem Body
eingeschlagen. Die breitere Stoffwindel garantiert eine Spreizung der Beine und die Eltern
werden von Anfang an in diese Methode eingewiesen. Der Huft-Ultraschall wird meist
knapp vor der Entlassung durch den Stationsarzt durchgefiihrt, da ja wie schon erwéhnt,
die Frihgeborenenhiifte noch sehr unreif ist. Bei ausgepragten Hiftdysplasien erfolgt das
Hinzuziehen der Kinderorthopédie in der Ambulanz im Hause, welche dann auch die

nachfolgenden Kontrolltermine vorgibt (Anm. der Verfasserin).

4.4 Echokardiografie (EKG)

Die Echokardiografie kommt bei eindeutigen Hinweisen auf eine kardiale Genese wie
Herzgerédusch oder Zeichen einer Herzinsuffizienz zum Einsatz. Angeborene Vitien oder
persistierende fetale Zirkulationen kénnen bewiesen werden (z.B. PDA oder PFO) (vgl.
Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitté, 2010, S.260).

4.4.1 Persistierender Ductus arteriosus (PDA)

Normalerweise verschlieBt sich in den ersten Lebenstagen, im Rahmen der
Kreislaufumstellung, der Ductus arteriosus (Ductus Botalli = eines der drei fetalen
GefalRe). Dieser bleibt bei sehr kleinen Friihgeborenen aufgrund der Unreife sehr haufig
offen, da die hohe Sauerstoffsattigung als Reiz zum Verschluss nicht erreicht wird. Ein
spontaner spdaterer Verschluss ist jedoch mdglich und solange das Kind keine
Kreislaufsymptome aufweist, kann in den meisten Fallen zugewartet werden (vgl. llling,
2013, S.121).

4.4.2 Persistierendes Foramen ovale (PFO)

Beim Foramen ovale persistens besteht eine Verbindung zwischen dem rechten und
linken Herzvorhof, welche in der Embryonalentwicklung angelegt worden ist.

Normalerweise verschliefdt sich diese nach der Geburt durch die Lungenatmung. Die
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Kinder sind nicht beeintrachtigt und eine Behandlung ist meist nicht erforderlich (Anm. der

Verfasserin).

Bei Vorbefunden oder Auffalligkeiten im Rahmen der klinischen Untersuchungen auf der
Basisneonatologie, werden die Kinder vor Entlassung oder zum gegebenen Zeitpunkt in
der Herzambulanz bei der zustandigen Fachéarztin terminisiert. Dort erhalten sie bei
Bedarf weitere Kontrolltermine oder werden bei notwendigen Operationen den jeweiligen

Herzzentren zugewiesen (Anm. der Verfasserin).

4.5 Augenarztliche Untersuchung (Funduskontrolle)

Insbesondere bei den Frihgeborenen unter der 32. Schwangerschaftswoche sind diese
Untersuchungen von besonderer Wichtigkeit. Durch die Unreife der Netzhaut und einer
erhdohten Sauerstoffspannung im Blut und Gewebe kann es zur Retinopathia
praematurorum (ROP) kommen (Anm. der Verfasserin).

4.5.1 Retinopathia praematurorum (ROP)

Die ROP ,ist eine multifaktoriell bedingte, vasoproliferative Erkrankung der Retina, deren
Inzidienz mit abnehmendem Gestationsalter zunimmt“ (Roos /Genzel-Boroviczény /
Proquitté, 2010, S.365).

»ZU viel* Sauerstoff kann in der Anfangsphase der Intensivtherapie (abhangig von
Konzentration und Einwirkungsdauer) toxisch wirken, und hypoxamische Phasen die
Entwicklung einer ROP begiinstigen (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitté, 2010,
S.365). ,Die Retinopathie des Frihgeborenen ist eine Erkrankung der unreifen sich
entwickelnden NetzhautgefdRe. Charakteristisch sind der Verschluss der unreifen
NetzhautgefalRe und GefalZneubildungen, die sich in den Glaskdrper ausbreiten und zu
Netzhautblutungen, Vernarbungen und Netzhautablosung fihren kdnnen® (llling, 2013,
S.165). Aufgrund des erheblichen Risikos einer Netzhautablosung stellt dies eine
Indikation zur Lasertherapie dar — neuerdings auch Einspritzen des Medikamentes
LAvastin® in Allgemeinnarkose (Anm. der Verfasserin). Die meisten Friihgeborenen unter
der 28. Schwangerschaftswoche entwickeln eine Retinopathie, die sich entweder
zuriickbildet oder es wird ein Stadium durch Vernarbung erreicht, wo operativ therapiert
werden muss. Im schlimmsten Falle flhrt die Erkrankung zur Erblindung (vgl. Illing, 2013,
S.166).
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Die Fundus-Kontrollen werden auf der Basisneonatologie wie folgt gehandhabt:

e Bei Fruhgeborenen unter der 32. Schwangerschaftswoche ab dem 28.
Lebenstag - weitere Kontrollen nach augenérztlichen Konsiliarbefunden - meist
jedoch 14-tagig bis zum errechneten Geburtstermin.

e Bei Frihgeborenen Uber der 32. Schwangerschaftswoche nur nach Beatmung

oder einer Sauerstofftherapie von mehr als drei Tagen.

Zur Vorbereitung auf die Fundus-Untersuchung werden die kleinen Patienten mit Pupillen
erweiternden Medikamenten eingetropft (Cyclopentolat und Neosinophrine), unter Mithilfe
einer zweiten Pflegefachkraft, um die entwicklungsférdernde Pflege zu unterstiitzen.
Wahrend dem Untersuchungsprozess bleibt die Pflegefachkraft weiterhin anwesend um
einen reibungslosen Ablauf zu gewahrleisten und das Kind zu beruhigen. AnschlieRend

wird das Zimmer abgedunkelt, damit die Augen vor grellem Tageslicht geschiitzt werden.

Sollten die kleinen Patienten vor dem errechneten Geburtstermin entlassen werden,
erhalten die Eltern eine Visitenkarte der Abteilung fir Augenheilkunde, um weitere
Kontrolltermine in der zustdndigen Ambulanz selbst zu vereinbaren (Anm. der

Verfasserin).

4.6 Otoakustische Emissionen (OAE)

,2Otoakustische Emissionen sind Schallsignale, die durch Bewegungen der &ufieren
Haarzellen des Innenohrs erzeugt werden® (Roos /Genzel-Boroviczeny /Proquitte, 2010,
S.341).

Mittels eines Sondenmikrofons, welches im aufleren Gehérgang platziert wird, werden
diese Schallsignale gemessen. Mit hoher Wahrscheinlichkeit lasst sich sagen, dass im
Bereich zwischen 500-4000 Hz intakte Haarzellen auffindbar sind, und somit eine

mittelgradige Horstérung praktisch nicht gegeben ist.
Ein erhdhtes Risiko fir eine relevante Horstdérung besteht z.B. bei:

e Postnatalen Infektionen mit Anwendung von ototoxischen Medikamenten
e Perinataler Hypoxamie
e Dysmorphie-Syndromen

e Austauschpflichtiger Hyperbilirubindmie etc.

Alle Neugeborenen werden standardméRig im Klinikum Klagenfurt gescreent, um
frihzeitige und objektive Untersuchungen des HoOrvermdgens zu erhalten, damit

rechtzeitig eine Therapie begonnen werden kann, wenn die Horminderung in den ersten
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drei Lebensmonaten festgestellt wird (vgl. Roos /Genzel-Boroviczeny /Proquitte, 2010,
S.340f).

Auf der Basisneonatologie wird ein bis zwei Wochen vor Entlassung bei jedem Friih- oder
Neugeborenen eine OAE durch Konsiliarbesuche der Hals-Nasen-Ohrenabteilung
durchgefiuihrt. Bei unauffalligem Befund ist keine weitere Diagnostik notwendig. Wurde der
Hortest jedoch nicht bestanden, erfolgt eine neuerliche Kontrolle nochmals kurz vor der
Entlassung. Bei Risikokindern (Patienten nach Intensivtherapie, Kinder mit niedrigem
Geburtsgewicht, Hyperbilirubinamie mit erforderlicher Austauschtransfusion, Asphyxie,
Sepsis etc.) sollte in der sechsten bis achten Lebenswoche eine BERA- (Brainstem
Evoked Response Audiometry) Untersuchung durchgeftihrt werden. Dabei entsteht eine
Registrierung der frihen Reizantworten des Hirnstamms (Hirnstammaudiometrie). Die
Eltern erhalten dafir einen Termin (und ein Informationsblatt zur notwendigen

Vorbereitung) an der Hals-Nasen-Ohren Abteilung (Anm. der Verfasserin).

5 IMPFEMPFEHLUNGEN FUR FRUHGEBORENE UND
CHRONISCH KRANKE KINDER VOR ENTLASSUNG AUS DEM
KRANKENHAUS

Mit dem Impfen sollte auch bei Frilhgeborenen ab dem dritten Lebensmonat, bemessen
nach dem ,tatsdchlichen® und nicht nach dem errechneten Geburtstermin, begonnen
werden. Die zu erwartenden Nebenwirkungen der Impfungen sind weitaus ungefahrlicher,
als die Auswirkungen gewisser Erkrankungen. Durch die Impfung bauen auch Friihchen
einen ausreichenden Schutz vor der Erkrankung auf. Die Immunisierung wird in der
Regel, wie bei den reifen Neugeborenen, als Sechsfach- Impfung (Diphterie-Tetanus-
Pertussis, Hamophilus influencae B, Poliomyelitis, Hepatitis B) durchgefuihrt, wie in
Tabelle 1 ersichtlich. Bestimmte Risikogruppen oder Risikosituationen erfordern
Impfungen gegen Pneumokokken und RS-Viren. Daruber werden die Eltern durch den
Kinderarzt informiert und beraten. Bei sehr unreifen Féllen findet die Erstimpfung noch im
Krankenhaus statt, da sich die Frihgeborenen bei den anfallenden Impfterminen noch in
der Klinik befinden (vgl. Garbe, 2002, S.93f). Eine stationare Impfung wird auch deshalb
empfohlen, da bei den sehr kleinen Friihgeborenen, bei etwa 20% der Geimpften, Apnoen
und Bradycardien beobachtet wurden. Die Pneumokokkenimpfung und Sechsfach-
Kombinationsimpfung kénnen durchaus parallel verabreicht werden, wobei der Impfstoff

tief intramuskular injiziert wird. (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitté, 2010, S.247f).
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5.1 Osterreichischer Impfplan 2014

Tabelle 1: Impfkalender fir Sduglinge und Kleinkinder 2014

1. Lebensjahr 2.
Limof Alter=> 3. 5 6. 11. 12. Lebensjahr
mprung Woche | Monat Monat Monat Monat Monat
RV
Rotavirus (RV) 2 bzw. 3, Teilimpfungen Abstand mind. 4 Wo.
in Abhéngigkeit vom verwendeten Impfstoff
Diphtherie (DIP)
Tetanus (TET) =
Pertussis (PEA) 1. 2. 6-fach
Poliomyelitis (IPV) 6-fach 6-fach lEbesies
" . 6 Mo. nach 2.
Haemophilus infl. B (HIB) S
Hepatitis B (HBV)
3.
_ 1. 7. PNC

Pneumokokken (PNC) PNC PNC frithestens

6 Mo. nach

2. Teilimpfung

Mumps MMR
IV!-asern (MMR) 2 Impfungen Abstand mind. 4 Wo.
Rateln

Impfkalender des Gratiskinderimpfprogramms fiir Sauglinge und Kleinkinder

(Bundesministerium fur Gesundheit, bmg.gv.at, 2014, S.5)

5.2 Zusatzliche Impfempfehlungen bei Risikokindern (Frihgeborene unter
der 32. Schwangerschaftswoche und chronisch kranke Kinder)

Nachfolgend werden Impfungen erlautert, welche bei Frihgeborenen mit niedrigem

Gestationsalter und ,Risikokindern“ empfohlen werden.

5.2.1 Pneumokokkenimpfung

Durch die Besiedelung der Pneumokokken auf der Schleimhaut des Nasen-
Rachenbereichs werden schwere endogene Infektionen ausgeltst. Sauglinge und
Kleinkinder kénnen dadurch an Sepsis, Meningitis, schwerer Lungenentziindung oder
Mittelohrentziindung erkranken. Deshalb ist ein moglichst friiher Beginn der Impfserie (im
dritten Lebensmonat) zu empfehlen. Diese Impfung ist im Gratiskinderimpfprogramm
enthalten, wie in der oben gezeigten Tabelle veranschaulicht wird (vgl. Bundesministerium
fur Gesundheit, bmg.gv.at, 2014, S.42).
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5.2.2 Pravention von RSV (Respiratory Syncytial Virus) Infektionen

Von ca. November bis Marz besteht das groRte Risiko eine Epidemie. Nach einer RSV-
Erkrankung erhélt man keine bleibende Immunitat, wodurch Reinfektionen immer wieder
auftreten kdnnen. Besonders schwer verlaufen Infektionen bei Frihgeborenen, wobei oft
eine Beatmung erforderlich ist. Auch ehemalige Frihchen mit Bronchopulmonaler
Dysplasie und auch Sauglinge mit Herzfehlern sind gefahrdet. Nicht selten bestehen nach
solchen Diagnosen Neigungen zu Asthma-ahnlichen Erkrankungen. Eltern missen Uber
infektionshygienische MalRhahmen zur Vermeidung der RSV-Exposition aufgeklart
werden. Dazu zdhlen zum Beispiel Handewaschen, Meiden von grélieren
Personenansammlungen, Meiden von Kinderkrippen fir Hochrisikopatienten und das
Rauchverbot in Néhe der Kinder (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitté, 2010,
S.230ff).

Korperabwehr kann zum Teil auch durch Eiweil3stoffe gewahrleistet werden, welche
gegen bestimmte Krankheitserreger ankampfen (Immunglobuline, Antikdrper). Zum
Beispiel Palivizumab (Synagis) ist ein gentechnisch hergestellter Antikrper gegen das
RS-Virus. In den ersten beiden Winterhalbjahren wird dieses monatlich in den
Oberschenkel injiziert (vgl. Jorch, 2006, S.69).

Auf der Basis- Neonatologie wird die Sechsfachimpfung (Synflorix) und der Impfstoff
gegen Pneumokokken (Infanrix), sowie Synagis, mit einer Sonderanforderung fir den
jeweiligen Patienten in der Apotheke per Fax bestellt. Die Impfung erfolgt zwischen dem
80. und 100. Lebenstag, jedoch kurz vor der Entlassung, wobei Infanrix und Synflorix an
einem Tag unter Schmerzbekdmpfung (25%ige Saccharose und Saugen am Schnuller),
auf je einem Oberschenkel verabreicht werden. Ebenso erhalten die kleinen Patienten,
unmittelbar nach Durchfihrung der Injektion, auf arztliche Anordnung hin, ein Analgetikum
mit schmerzlindernden und fiebersenkenden Eigenschaften. Diese Medikation kann bei
Bedarf wiederholt werden. Monitoring ist die Standardiberwachung, da Apnoen oder
Bradycardien auftreten konnen. Die Dokumentation erfolgt im Mutter-Kind-Pass (MKP)

und im Chargen-Dokumentationsheft.

¢ Synagis erhalten alle Frihgeborenen unter der 28. Schwangerschaftswoche, ab
dem Monat November bis Marz/April (je nach RSV-Epidemiologie) in
monatlichem Abstand.

o Frihgeborene ab der 29. bis 32. Schwangerschaftswoche und Risikokinder,

welche in den RSV-Risiko Score fallen, werden ebenso vor der geplanten

23



Entlassung mit Synagis geimpft. Nebenwirkungen wie bei der

Sechsfachimpfung sind kaum zu beobachten.

Die Eltern werden natirlich zuvor Uber die geplanten Impfungen vom zustandigen
Stationsarzt genauestens informiert und erhalten bei der Entlassung die Synagis-
Verordnung fir die kommenden Monate, damit der gewdhlte Kinderfacharzt diese

anfordern und verabreichen kann (Anm. der Verfasserin).

6 ORGANISATION UND EINSCHULUNG DER ELTERN VON
HEIMMONITORING

Um bei bestimmten Risikogruppen der Kinder SIDS oder ALTE zu verhindern, werden
diese Patienten mit einem Uberwachungs-Monitoring fiir zu Hause ausgestattet und die
Eltern im Umgang damit eingewiesen und geschult. In Kombination dazu erfolgt eine
Reanimationsschulung der Eltern bzw. Bezugspersonen durch den jeweiligen Stationsarzt
anhand einer Babypuppe. Auch ein Informationsblatt zur Reanimation selbst wird

ausgehandigt (Anm. der Verfasserin).

6.1 Sudden infant death syndrome (SIDS)

Hierbei handelt es sich um den pl6tzlichen Kindstod, welcher vollig unerwartet eintritt. Die
Todesumsténde kénnen auch durch Obduktion postmortal meist nicht geklart werden.
SIDS zahlt zu den haufigsten Todesursachen bei Sauglingen. Keine Erfolge zeigten
bislang Untersuchungen im Schlaflabor, welche eine Gefahrdung fir SIDS bei den

Kindern zeigen sollten.
Erhéhtes Risiko besteht jedoch statistisch gesehen bei:

¢ ehemaligen Friihgeborenen bzw. Kindern mit niedrigem Geburtsgewicht

e Geschwistern von Kindern mit SIDS

e Drogeneinnahme wéhrend der Schwangerschaft

¢ Kinder, welche schon ein ALTE hinter sich haben (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény/
Proquitté, 2010, S.374).
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6.2 Apparent life-threatening event (ALTE)

In diesem Fall handelt es sich um anscheinend lebensbedrohliche Ereignisse und
Episoden. Die Sauglinge werden plétzlich zyanotisch oder weisen extreme Blasse auf,
kénnen den Tonus wechseln (steif oder schlaff), héren auf zu atmen und wirken so
lebensbedroht, dass von den Bezugspersonen Stimulationen oder
Reanimationsmafinahmen eingeleitet werden (vgl. Roos /Genzel-Boroviczény /Proquitté,
2010, S.374).

Sollte nun die Notwendigkeit flr eine Heimuberwachung gegeben sein, wird dies auf der

Basisneonatologie folgendermal3en gehandhabt:

Alle Kinder unter 1000g Geburtsgewicht, unter der 28. Schwangerschaftswoche, Kinder
mit ALTE oder Kinder mit NES (Neonatales Entzugssyndrom) erhalten einen kombinierten
Monitor, welcher Herz- und Atemtéatigkeit aufzeichnet. Diese Monitore sind in
ausreichender Menge mit Zubehor auf der Intensivneonatologie lagernd. Uber einen
Verordnungsschein wird vom Stationsarzt bei der zustédndigen Krankenkasse die
Notwendigkeit des Gerates angefordert. AnschlieRend wird ein Mietvertrag in dreifacher
Ausfertigung mit den Eltern geschlossen. Einen Tag vor der geplanten Entlassung (24-
Stunden zuvor) sollte der Monitor dem Kind angelegt werden, mit gleichzeitiger Anleitung
und Einschulung der Eltern, um so eventuelle Fehlalarme oder andere technische Fehler
beheben zu kdénnen. Sollten zusatzlich Probleme mit der Sauerstoffsattigung vorhanden
sein, besteht die Mdglichkeit ein geeignetes Geréat mit Abnahme und Messung aller drei
Uberwachungskriterien uber die jeweilige Firma zu bestellen. Einige Tage zuvor muss
aber auch noch ein Termin fir die Reanimationsschulung vereinbart werden, an dem die
betreuenden Bezugspersonen des Kindes anwesend sein missen. Aul3erdem wird ein
Kontrolltermin in zwei Monaten in der zustandigen SIDS-Ambulanz vereinbart, wo der

Monitor ausgelesen werden kann (Anm. der Verfasserin).

7/ ORDERN VON HEIL- UND BEHELFSMITTELN

Je nach Krankheitsbild und Bedarf des Patienten muss ein Anforderungsschein fir die
bendtigten Heilbehelfe vom jeweiligen Stationsarzt ausgestellt werden. Dieser wird
anschlieRend an die zustandige Kasse gefaxt, um so die notwendige Bewilligung

einzuholen. Nach Erhalt der Genehmigung werden die jeweiligen Sanitdtshauser oder
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Spezialfirmen kontaktiert und die Auftrage erteilt. Den Eltern werden die meisten Behelfe

nach Hause zugestellt.

Ist fur den Patienten ein Sauerstoffbedarf gegeben, muss (ber vorliegende
Anforderungen der Sauerstoff in der geeigneten und notwendigen Form Uber die Firma

Linde geordert werden. Auch diese Geratschaft wird den Eltern nach Hause geliefert.

Wenn fiir die kleinen Patienten Uberwachungsmonitoring oder diverse andere Geréte
(z.B. Ernahrungspumpe, Absauggerat, Beatmungsgeréat, etc.) bendtigt werden, sind die
jeweiligen Firmen zu kontaktieren, welche dann noch wahrend des stationdren
Aufenthaltes die Eltern in die passende und geeignete Geratschaft einschulen (Anm. der

Verfasserin).

8 ERSTKONTAKT HERSTELLEN MIT MOBILER
KINDERKRANKENPFLEGE (MOKI) UND INTERDISZIPLINAREN
TEAM IM KLINIKUM

In den folgenden Kapiteln werden die einzelnen Pflege- und Fachkrafte der bendtigten

Sparten miteinbezogen und ihr Aufgabenfeld naher erlautert.

8.1 Vorstellung von MOKI

Dies ist ein Team von diplomierten Pflegefachkraften, die es sich zur Aufgabe gemacht
haben, erkrankte Kinder nach der Entlassung aus dem Krankenhaus zu Hause
professionell zu pflegen und deren Eltern zu unterstiitzen, anzuleiten und zu entlasten.
MOKI arbeitet dabei eng mit dem zustandigen Arzt, Krankenhaus und dem sozialen Netz

des Kindes zusammen.

Dies gilt sowohl fur Frih- und Neugeborene mit ihren bestehenden Problemen, als auch
fur Intensivpflegekinder. Auch die Palliativbetreuung zur Unterstitzung von Familien mit
lebensbegrenzt erkrankten Kindern ist ein wesentlicher Teil des Angebotes, und die
Trauerbegleitung ist MOKI ein groBes Anliegen. Zusatzlich wird auch Familienassistenz
(Unterstitzung und Anleitung im Alltag) und Schulassistenz (pflegerisch helfende
Tatigkeiten im Schulleben) zur Entlastung der Bezugspersonen und Betreuenden
angeboten. Die Kosten der mobilen Kinderkrankenpflege werden vom Land Karnten
unterstitzt. Fur die Eltern bleibt ein Selbstbehalt nach sozial gestaffelten Richtlinien (vgl.
MOKI Karnten, www.moki-kaernten.at, 08.2011).
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Auf der Basisneonatologie wird bei Bedarf und Wunsch der Eltern der Erstkontakt mit
dem Verein MOKI-Kéarnten hergestellt (Informationsbroschiire tber MOKI liegt auf der
Station auf), um die bestehenden Probleme und Bedirfnisse des Kindes schon vor der
Entlassung zu besprechen und die kinftigen Hilfestellungen, Unterstiitzungen und vor

allem Vorstellungen der Betreuenden zu planen (Anm. der Verfasserin).
8.2 Anfordern von Sozialdienst und Psychologen

Bei rechtlichen oder finanziellen Fragestellungen kann eine Helferkonferenz einberufen
werden, wo samtliche Berufsgruppen anwesend sind, welche die jeweilige Situation
erfordert. Die psychische Belastung und schwierige Gesamtsituation in der sich die Eltern

befinden, verlangt auch oft das Hinzuziehen eines Psychologen (Anm. der Verfasserin).

8.3 Erstkontakt mit der zustandigen Pflegefachkraft zur Stoma-Pflege

Sollten bei der standardisierten Pflege von Stomas im Neonatologiebereich Probleme
auftreten, wird eine telefonische Terminvereinbarung zum Konsiliarbesuch mit der
zustandigen Fachkraft getroffen, um so die bestmdgliche Behandlung zu erreichen. Dies
wenn mdglich bei Anwesenheit der Mutter, welche zu Hause die Pflege bis zur

Ruckoperation tbernehmen muss (Anm. der Verfasserin).

9 NACHSORGETERMINE ORGANISIEREN

Die meisten Frihgeborenen bedurfen auch nach Entlassung weiterer Therapien, fur

welche Nachsorgetermine vereinbart werden mussen.

9.1 Physiotherapie

Frihgeborene und chronisch kranke Kinder, welche in ihrer Entwicklung beeintrachtigt
sind, brauchen physiologische Stimulation, die sonst Teil des normalen Ablaufs einer
Schwangerschaft ist. Die sensomotorische Entwicklung dieser Kinder kommt in diesen
Fallen meist zum Stillstand und muss deshalb angeregt und geférdert werden.
Voraussetzung fur eine erfolgreiche Arbeit ist das enge Zusammenwirken zwischen
Physiotherapeuten, Arzten und den betreuenden Pflegefachkraften, nicht zu vergessen
die Eltern, welche in die verschiedenen Ablaufe mit einbezogen werden. Diese
Grundsatze sollten auch in der ambulanten Weiterbetreuung ein fester Bestandteil der
Friahférderung sein (vgl. Dick /Weitbrecht /Lindroth, 1999, S.49f).
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Auf der Basisneonatologie erstellt der zustandige Physiotherapeut einen Uberblick tiber
den sensomotorischen Zustand und die erfolgte Therapie am Patienten, um diesen den
Eltern fur die weitere ambulante Betreuung auszuhandigen. Gleichzeitig wird eine
Anforderung mit der telefonischen Erreichbarkeit der Eltern an die zustandige AVS
(Arbeitsvereinigung der Sozialhilfe Karntens) des jeweiligen Bezirkes gefaxt. Somit erfolgt
ein  RUckruf der zustandigen Physiotherapeuten an die Bezugspersonen um

Nachsorgetermin zu vereinbaren (Anm. der Verfasserin).

9.2 Logopéadie

.Der Akt des Schluckens ist ein hochintegrierter Prozess, der zentrale und periphere
Nervensysteme umfasst und die Koordination von mehr als zwanzig Muskeln erfordert
[...]* (Sarimski, 2000, S.128).

Saug- und Schluckprozesse werden schon wahrend der Schwangerschaft ,trainiert®,
sodass ein gesundes Neugeborenes gleich nach der Geburt in der Lage ist den
Trinkvorgang durchzufuhren. Ein Frihgeborenes oder chronisch krankes Kind mit
verschiedenen Defiziten konnte diese Erfahrung nicht durchmachen und weist dadurch
einen unzureichenden Muskeltonus, Koordinationsprobleme beim Atmen und Saugen, bis
hin zur Nahrungsverweigerung auf (vgl. Sarimski, 2000, S.128). Fltterungsprobleme sind
immer eine grofl3e Belastung, sowohl fur Kind, als auch fur die Bezugspersonen, und
kénnen insbesondere die psychische Stabilitdt der Mutter beeinflussen (vgl. Sarimski,
2000, S.130).

Sollten diese Probleme auf der Basisneonatologie zum Zeitpunkt der Entlassung noch
gegeben sein (meist als Komplikation einer extremen Frihgeburt oder bei Syndrom-
Erkrankungen), wird ebenfalls eine Anforderung an die AVS gestellt. Den aktuellen
Befund mit der durchgefiihrten Therapie durch die Logopaden erhalten die Eltern bei oder
kurz vor der Entlassung. Auch in diesem Fall wird sich der zustdndige Logopade der AVS

mit den Eltern zur Terminvereinbarung in Verbindung setzen (Anm. der Verfasserin).

10 KONTROLLTERMINE KOORDINIEREN

Nach der Entlassung sind auch viele weitere ambulante Folgetermine notwendig, welche
einen Besuch in den verschiedensten Ambulanzen erfordern. Diese werden nun naher

vorgestellt.
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10.1 Allgemeinambulanz

Kinder unter der 30. Schwangerschaftswoche oder Risikopatienten werden nach einer
Woche zur Gedeihkontrolle bestellt, um den Verlauf zu kontrollieren, aber auch um
aufgetretene Probleme mit den Eltern zu besprechen, und im besten Fall zu beseitigen.
Den Eltern der Patienten Uber der 30. Schwangerschaftswoche wird empfohlen die
Gedeihkontrolle beim niedergelassenen Kinderfacharzt durchfiihren zu lassen. Sollten
Laborkontrollen oder Ultraschallkontrollen notwendig sein, werden auch diese lber die
Allgemeinambulanz abgewickelt, und den Eltern bei der Entlassung ein Termin

vorgegeben (Anm. der Verfasserin).

10.2 Entwicklungsneurologische (EWN) Ambulanz

Alle Frihgeborenen unter der 34. Schwangerschaftswoche werden im Kkorrigierten
Lebensalter von drei Monaten zur Kontrolle bestellt. Aber auch reife Neugeborene, bei
denen Bewegungs- und Koordinationsstdérungen, sowie Krampfanfélle oder héhergradige
Hirnblutungen aufgetreten sind, werden in der kinderneurologischen Ambulanz in
bestimmten Zeitintervallen nachbetreut. Dies geschieht bis zum 2. Lebensjahr. Vor der
geplanten Entlassung erfolgt eine neurologische Abschlussuntersuchung durch die
Kinderneurologin, um bei den ersten Kontrolluntersuchungen einen gewissen Verlauf

beurteilen zu kénnen (Anm. der Verfasserin).

10.3 SIDS (Sudden infant death syndrome)-Ambulanz

Patienten, welche mit einem Uberwachungsmonitor ausgestattet werden, erhalten in zwei
Monaten einen Termin zum Auslesen des Monitors, um festzustellen, ob die weitere
Uberwachung notwendig ist, da nach wie vor Apnoen, Bradycardien oder
Sattigungsabfalle festzustellen sind. Dies kann weitere Kontrolltermine erfordern.
Meistens werden die Monitore jedoch fur einen Zeitraum von sechs Monaten verordnet -

bei Bedarf auch langer (Anm. der Verfasserin).

10.4 Onkologische Ambulanz

Das Medikament ,Inderal“ wird zur Behandlung von bestimmten Herzrhythmusstérungen
wie der supraventrikularen Tachycardie eingesetzt, die vereinzelt immer wieder auftreten.
Haufiger wird es jedoch als Therapie zur Wachstumshemmung von Hamangiomen

(Blutschwamme) eingesetzt, welche bei dem Patientengut auf der Basisneonatologie
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recht haufig vorkommen. Nach erfolgreichem und kontrolliertem Beginn der
medikamentésen Therapie wird auch fur diese Patienten einen Kontrolltermin in der
onkologischen Ambulanz vereinbart, und die Nachbetreuung erfolgt laut Schema (Anm.

der Verfasserin).

11 ENTLASSUNGSGESPRACH UND ELTERNINFORMATION

Nach vielen Tagen, Wochen und oft auch Monaten ist nun der Tag der Entlassung
gekommen. Viele Gesprache, Informationen und vor allem Anleitungen und
Vorbereitungen auf dieses Ereignis haben stattgefunden, um dies letztendlich mit einem
Entlassungsgesprach zu wiederholen und zu vervollstandigen, welches auch in
schriftlicher Form festgehalten wird, damit dieser Pflege- Entlassungsbrief den Eltern

ausgehandigt werden kann.

11.1 Erndhrung zum Zeitpunkt der Entlassung und Empfehlungen bis zum

ersten Lebensjahr

Auf der Basisneonatologie werden Friihgeborene, welche bei der Entlassung noch unter
der 10er Percentile (dies ist Teil einer Wachstumskurve, die regelméRig mit Gewicht
Kdrperlange und Kopfumfang aktualisiert wird) im Gewichtsbereich liegen, mit einer
Spezialnahrung nach Hause geschickt, welche natiurlich auch schon auf Station
verabreicht wurde, sofern nicht ausreichend Muttermilch zur Verfiigung stand. Beba fur
Frihgeborene Stufe 2 (BFG 2) ist eine frihgeborenspezifische hochkalorische Ernahrung,
die bis zum errechneten Geburtstermin verordnet wird oder bei nicht Erreichen der 10er
Percentile bis 12 Wochen nach dem errechneten Geburtstermin gefiuttert werden sollte.
Die Notwendigkeit dieser Nahrungszufuhr ist durch den Neonatologen im Arztbrief zu
bestatigen, damit eine finanzielle Unterstiitzung fur die anfallenden Mehrkosten von der
jeweiligen Kasse eingefordert werden kann. Meistens wird der Restbetrag zu einer
herkdmmlichen Anfangsnahrung nach Einreichen samtlicher Rechnungen riickerstattet.
Sollte jedoch ausreichend an Muttermilch zur Verfligung stehen, kann diese bei nicht
Erreichen der 10er Percentile mit FMS oder FM85 angereichert werden. Dies ist ein
vitamin- und mineralstoffreiches Nahrstoffsupplement zur Muttermilch, welches mittels
Rezept uUber die Apotheke bezogen werden kann. Uber die Handhabung der

Anreicherung wird die Mutter bei der Entlassung informiert (Anm. der Verfasserin).
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Ist das Friihgeborene oder Neugeborene noch nicht in der Lage selbstandig ausreichende
Mengen an der Brust zu trinken, bendtigt die Mutter eine Milchpumpe, um die Restmenge
abzupumpen und mittels Flasche und geeignetem Sauger zu verabreichen. Entweder
werden Einwegs-Flaschen auf der Station gesammelt, oder mit brustahnlichen Saugern
wie den Avendt-Flaschen begonnen. Die Milchpumpen sind ebenfalls auf Station lagernd
und es wird ein Rezept, welches flr einen Monat giltig ist, und dem dazugehoérende
Mietvertrag ausgestellt. Fur jeden weiteren Monat muss die Mutter ein Rezept dem
zustandigen Sanitatshaus zukommen lassen und bei Beendigung des Bedarfs ist das
Gerat an die Firma vollstandig und intakt zu retournieren. Die Kosten der Miete Gbernimmt

die zustandige Kasse (Anm. der Verfasserin).

Es werden auch Empfehlungen und eine Broschire lber die erste Beikost (nach der 16.
Lebenswoche) und die nachfolgenden Flaschennahrungen, bis zur Vollendung des ersten

Lebensjahres, mitgegeben. (Anm. der Verfasserin).

11.2 Information Gber Nachsorge- und Kontrolltermine

e Physiotherapie und Logopéadie tGber die AVS

e Untersuchungen, Laborkontrollen und Kontrolltermine in den jeweiligen
Ambulanzen (Allgemeinambulanz, EWN-Ambulanz, SIDS-Ambulanz,
Onkologische Ambulanz, Ambulanz fur Stoffwechselerkrankungen, Herz-
Ambulanz, Kinderchirurgische Ambulanz)

e Information und Aushandigung der Verordnung zur Synagis-Impfung fur den
Kinderfacharzt

e Information Gber Fundus-Kontrollen oder Kontrollen in der Sehschule
Aushéandigung der Visitenkarte der Augenabteilung, um eigenstandig Folgetermine
ZU organisieren

(Anm. der Verfasserin).

11.3 Wiederholung und abschlieRende Anleitung der Verabreichungsform
der verschriebenen Medikamente

Wahrend des Aufenthaltes wird die Bezugsperson bereits zur Medikamenteneinnahme
instruiert und unterstitzt. Die Rezepte werden meist ein paar Tage vor der Entlassung
ausgehandigt, damit die Eltern die Medikamente bereits besorgen konnen. Sie sind
dariiber zu informieren, dass die Eisensubstitution in Form von ,Aktiferrin“ pro Kilogramm

Kdrpergewicht um 2 Tropfen gesteigert wird, bis der zustdndige Kinderfacharzt nach
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Beurteilung des Blutbildes das Medikament absetzt. Die Gabe ist jedoch meistens bis zur
Vollendung des sechsten Lebensmonats vorgesehen. Dasselbe gilt fur die
Multivitamintropfen in Form von ,Multibionta“. Ab einem Kérpergewicht von 2500 Gramm
erfolgt die Steigerung von zehn auf fiinfzehn Tropfen téglich. Die Rachitis-Prophylaxe
(Knochenerweichung) durch ,Oleovit D3“ passiert bis zum 2. Lebenssommer, wobei
Frihgeborene unter 1500 Gramm statt einen Tropfen taglich, zwei Tropfen am Tag

erhalten (Anm. der Verfasserin).

11.4 Pflegehinweise

In diesem Punkt erfolgt eine Wiederholung der bereits gesehenen und durchgefiihrten
MaRnahmen. Empfehlungen fir das weitere Vorgehen werden besprochen und noch
anstehende Fragen der Eltern ausreichend beantwortet (Anm. der Verfasserin).

11.5 Information zum ,,Sicheren Schlafen* (SIDS-Prophylaxe)

Internationale Studien haben ergeben, dass neben dem Vermeiden der Bauchlage noch
andere Malinahmen durchgefiihrt werden sollten, um das Risiko eines ,plétzlichen
Kindstods“ (SIDS) zu minimieren. Auch die instabile Seitenlage, wo das Kind
unbeobachtet auf den Bauch rollen kodnnte, sollte vermieden werden. Warme
Zimmertemperaturen (maximal 21 Grad) und warme Kleidung erhdhen das Risiko
ebenso, deshalb wird auch sobald als mdéglich ein Schlafsack empfohlen, damit eine
Uberwarmung und Uberdeckung ausgeschlossen werden kann. Das Baby soll im eigenen
Bett im Eltern-Schlafzimmer Ubernachten und Rauchen in der Umgebung des Kindes ist
absolut zu vermeiden. Fur Frihchen besteht aufgrund der Unreife und des niedrigen
Geburtsgewichtes ein noch héheres Risiko am ,Krippentod® zu sterben (vgl. Jorch, 2006,
S.147f).

Deshalb werden extreme Frihgeborene (unter der 28. Schwangerschaftswoche,
Langzeitbeatmete oder Kinder mit l&angerer Sauerstofftherapie) mit einem Heimmonitor
ausgestattet. Wahrend des Klinikaufenthaltes und bei der Entlassung werden die Eltern
immer wieder auf das Risiko hingewiesen, und in die MalRnahmen zur Vermeidung
dessen angeleitet. Bei der Entlassung wird auch eine Informationsbroschire

ausgehandigt (Anm. der Verfasserin).
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11.6 Bei der Entlassung ist den Eltern auszuhéandigen:

e Arztbrief an den erhobenen Kinderfacharzt

o Percentilen-Kurve fiir den niedergelassenen Kinderfacharzt

e Synagis-Verordnung fir den Kinderfacharzt

e Visitenkarte der Augenabteilung (mit der jeweiligen Telefonnummer der
zustandigen Ambulanz)

o Rezepte, die noch ausstandig sind

e Anforderung zum Erhalt des ,Impfgutschein-Heftes”
Dieses wird von den Eltern vollsténdig ausgefillt und unfrei an das Amt der
Karntner Landesregierung retourniert, um somit das ,Impfgutschein- Heft“ zu
erhalten, womit vorgeschriebenen Impfungen kostenlos bezogen werden kdnnen.

e Folder zur SIDS-Prophylaxe

e Broschire zur Beikost-Futterung und Informationsblatt zur fachgemafen
Zubereitung der Flaschennahrung

o Informationsblatt zur Beobachtung der Augen (z.B. Triibung der Linsen, lang
andauerndes Schielen, verklebte Augen...)

e Aufenthaltsbestatigungen fur Mutter und Kind (ev. von Zusatzversicherungen und
anderen Institutionen bendétigt)

e Mutter- Kind-Pass (dieser muss bis zum Entlassungszeitpunkt vervollstandigt und
gestempelt sein)

e Durchschlag des Pflege-Entlassungsbriefes mit Vermerk der Stations-
Telefondurchwahl fur auftretenden Fragen oder bei Problemen
(Anm. der Verfasserin)

12 NACHSORGE UND BETREUUNG VON FRUHGEBORENEN UND
DEREN ELTERN NACH DEM KRANKENHAUSAUFENTHALT

Wie ja schon mehrmals erwéahnt, ist eine zentrale Voraussetzung zur Vorbereitung auf die
Entlassung des Kindes, dass die Eltern mit einbezogen werden, um sie optimal auf alle
damit verbundenen Herausforderungen vorzubereiten. Die wachsende Eltern-Kind-
Bindung ist die Basis fur Reifungs- und Gesundungsprozesse. Kompetenzen zur
Bewaltigung der Behandlungsanforderungen werden angebahnt und gestarkt. In Hinblick
auf die Nachsorge, Férderung und die hausliche Situation, welche auf sie zukommt, kann

der Informationsbedarf gar nicht hoch genug sein (vgl. Christ-Steckhan, 2005, S.116fff).
12.1 Aktuelle Situation der Nachsorge

Die Eltern erhalten bei der Entlassung vorgegebene Termine in den jeweiligen
Ambulanzen, je nach Bedarf des bestehenden Krankheitshildes. Insbesondere die
Nachbetreuung in der Entwicklungsneurologischen Ambulanz erfolgt bei Kindern unter der

32. Schwangerschaftswoche in 3-monatigen Abstanden, bis zur Vollendung des zweiten
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Lebensjahres, wobei dies in Zusammenarbeit mit Physiotherapeuten und Logopaden der

AVS geschieht (Anm. der Verfasserin).

Bei den meisten Kindern ist danach die Betreuung im Klinikum Klagenfurt abgeschlossen
und den Eltern steht das ,Entwicklungsdiagnostische und Therapeutische Mini
Ambulatorium® in St. Veit oder Wolfsberg zur Verfligung, welches meist erst bei
Auffalligkeiten im Kindergartenalter in Anspruch genommen wird. Dort steht ein
interdisziplinares Team (bestehend aus Arzten, Psychologen und Therapeuten) in allen
relevanten Entwicklungsbereichen im Einsatz. Es wird Unterstlitzung in der motorischen,
sprachlichen, kognitiven und Wahrnehmungsentwicklung angeboten. Auch Probleme wie
Aufmerksamkeits- und Hyperaktivitatsstérungen, sowie Konzentrationsstérungen und
Defizite in anderen Teilleistungsbereichen, werden diagnostiziert und therapiert. Dies sind
vor allem auch Auffélligkeiten, die ehemalige Frihgeborene aufweisen und erst im
Kindergarten- bzw. Schulalter von den Bezugspersonen wahrgenommen werden. Es
werden den Eltern neben der ausfiihrlichen Befundbesprechung auch Beratung,
Helferkonferenzen und Elternabende angeboten (vgl. pro mente, www.promente-kijufa.at,
2004).

Leider gibt es unmittelbar nach der Entlassung im Nachsorgebereich von Friilhgeborenen
in Kéarnten eine Versorgungslicke. Vor allem im pflegerischen Bereich endet die
Betreuung meist mit der Entlassung und eine Begleitung zur ambulanten Pflegenachsorge
durch Fachpersonal wird nicht angeboten. Aul3er bei Patienten, welche geratebedurftig
sind oder chronisch kranke Kinder, die durch MOKI betreut werden. Auch die
psychologische Beratung der Eltern ware ein wichtiger Bestandteil des Konzepts einer
Familiennachsorge. Elternberichte spiegeln die Schwierigkeiten des Ubergangs wider

(Anm. der Verfasserin).

,Das abrupte Ende der Beziehung zu den Mitarbeitern auf Station war fir uns
schwer auszuhalten - ich fuhlte mich mehrere Monate sehr allein gelassen und auf
mich gestellt. Wir hatten am Anfang zu Hause eine schreckliche Zeit, weil er fast
24 Stunden am Stuck schrie - es war sehr schwer, weil er so schwierig zu handeln
war. [...] Ich fuahlte mich total isoliert, weil niemand da war, an den ich mich
wenden konnte. [...] Nachdem ich auf der Friihgeborenenstation eine Zeit in
relativer Geborgenheit erlebte, flhlte ich mich nach der Entlassung meiner Tochter
ins kalte Wasser geworfen, unverstanden und allein mit meinen Sorgen,
Problemen, Angsten und N6ten“ (Sarimski, 2000, S.93).
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In Kéarnten gibt es auch wenige Einrichtungen im Bereich der Foérderung von zu
frihgeborenen Kindern. Institutionen und Foérderangebote wie AVS, Stillgruppen und
diverse Eltern-Kind-Gruppen finden sich meist nur in groBeren Stadten und
Ballungszentren wider. Diese mussen von den Eltern an verschiedenen Orten aufgesucht
werden, was nicht gerade zur Vereinfachung beitragt und zur Uberforderung fiihren kann.
Auch ein Austausch von Gleichgesinnten wird von den Miuttern bei nachfolgenden
Besuchen nach entwicklungsneurologischen Kontrollen in der Ambulanz des Eltern-Kind-

Zentrums immer wieder gewtinscht und gefordert (Anm. der Verfasserin).

12.2 Elternberatung an der Neonatologie Salzburg

Ein dokumentiertes Beispiel fir Familiennachsorge wird in Salzburg gelebt. Durch das
Angebot und die verstarkte Kooperation der Elternberatung mit der Neonatologie der
Universitatsklinik Salzburg wird die Betreuung von zu friih geborenen Kindern optimiert.

Versorgungslicken werden geschlossen, denn Eltern von Friihgeborenen oder Eltern mit
behinderten Kindern erhalten von Beginn an die bestmdglichste Unterstitzung und
Betreuung. Sie erfahren zunachst in der Klinik die addquate medizinische Behandlung
und sozialpsychologischen Beistand. Verlassen die Mutter mit ihren Kindern das
Krankenhaus, schliet die Elternberatung des Landes mit ihrer medizinischen,
pflegerischen, sozialarbeiterischen und psychologischen Hilfestellung an. Somit gilt als die
erste Anlaufstelle fir alle Betroffenen die Elternberatungsstunde. Je nach Bedarf wird
den Eltern mit zahlreichen Angeboten oder Vermittlung an Beratungsstellen geholfen. Die
Elternberatung kann den Betroffenen, ein engagiertes Team aus Hebammen,
Gesundheits-und  Krankenschwestern, Arzten, Sozialarbeitern, Kindergarten- und
Hortpadagogen, sowie Psychologen, zur Seite stellen. Im weiteren Angebot befinden sich
Stillgruppen, Ernahrungsberatungen, Elternfortbildungs-Seminare, themenspezifische
Elternabende, sowie Gruppen und Einzelberatungen (vgl. salzburg.at, www.salzburg.at,
30.08.2011).

,Die Elternberatung fordert Eltern in ihrer Eltern-Kind-Beziehung und im praktischen
Umgang mit dem Kind“, so Helene Riedel, diplomierte Sozialarbeiterin und Leiterin der

Elternberatung (salzburg.at, www.salzburg.at, 30.08.2011).
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12.3 Case- und Care Management fur Frihchen und deren Familien am
Eltern-Baby-Zentrum in Salzburg

Das gesamte Entlassungsmanagement, welches bei uns auf der Basisneonatologie durch
das Fachpersonal abgewickelt wird, kann in Salzburg von einer zertifizierten Case-

Managerin ibernommen werden (Anm. der Verfasserin).

Die Familien werden im besten Fall schon vor der Geburt kontaktiert. Die ,Prapartale
Visite* erfolgt schon auf der Tokolyse-Station. Wahrend des gesamten stationdren
Aufenthaltes ist der Case-Manager der Hauptansprechpartner der Familie, welcher
vermittelt und koordiniert. Das adaquate Versorgungsangebot wird ausgewahlt, den Eltern
dargestellt und im Weiteren werden Abschlussgesprache und Entlassung geplant. Das
Versorgungspaket beinhaltet Nachsorge, Therapie und Férderangebote. Wenn von den
Eltern gewiinscht, werden sie mit den Verantwortlichen der einzelnen Institutionen
zusammengebracht, und so erste Kontakte geknipft. Auch das Koordinieren von
Terminen in der Neo-Ambulanz gehért zu den Aufgaben des Case-Managers. Auch die
begonnenen Therapien wie Physio, Ergo-, Logo- oder Cranio-Sacral Therapie kénnen
nach der Entlassung an der Abteilung weiter geflhrt werden, was besonders
hervorzuheben ist. Somit sind fir die Eltern keine zusatzlichen Wege erforderlich, das
wesentlich zu deren Entlastung beitragt. Fur Familien, welche nicht in der Nahe der
jeweiligen Einrichtung wohnen, wird versucht, Kontakte mit freiberuflichen Therapeuten zu
knipfen. Weitere Koordinationspartner sind die Caritas (z.B. bei Mehrlingsgeburten zur
Unterstitzung fur zu Hause) und die Zusammenarbeit mit der Kinderhauskrankenpflege
(Kikra) bei Bedarf von spezifischer Pflege und Versorgung im Eigenheim (vgl. frih-r-

leben, www.friih-r-leben.at).

12.4 Case - und Care Management fur Frihchen am Beispiel des

Bundesverbands Bunter Kreis in Deutschland

In Deutschland ist der Entwicklungsstand des Case - und Care Managements noch weiter
fortgeschritten als in Salzburg. Die Umsetzung unterscheidet sich dadurch, dass die in
den Familien tatigen Kinderkrankenschwestern auch die Ausbildung zur Case Managerin
absolviert haben. Sie sind auch in der Regel wahrend der gesamten Betreuungsdauer fir
denselben Patienten und dessen Familie zustandig. Somit kann sich Vertrauen aufbauen
und es entsteht ein Gespur dafir, nicht ausgesprochene Probleme rasch zu erfassen (vgl.

Der bunte Kreis Mittelrhein, www.bunterkreis-mittelrhein.de, 2005)
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13 ZUSAMMENFASSENDE DARSTELLUNG

Die vorliegende Arbeit beinhaltet das Thema ,Entlassungsmanagement auf der
Basisneonatologie®, wo aufgezeigt werden soll, wie umfangreich und komplex sich dieses
Gebiet darstellt. Von den verschiedensten Untersuchungen, Uber Impfungen und
Koordination von Kontroll- und Nachsorgeterminen, bis hin zum Ordern von Heil - und
Behelfsmitteln, Anleitung der Eltern in die Pflege, sowie Beschaffung und Instruktion von
Gerétschaften fir zu Hause. Ein exaktes Entlassungsmanagement ist sehr wichtig, um
die Basis fur eine gute Vorbereitung und Begleitung der Eltern bis zur Entlassung hin zu
gewabhrleisten, und tber die Entlassung hinaus eine Anbindung an ambulante Kontrollen

und Nachsorge zu erhalten.

Diese Abschlussarbeit soll aber auch aufzeigen, in welcher komplexen Problemlage sich
Familien mit Frihgeborenen oder chronisch kranken Kindern befinden, wo vor allem auch
eine hohe Fachkompetenz in der Nachsorge gegeben sein sollte. Wenn die Pflege und
Versorgung des Kindes besonders aufwandig ist oder das Handling erschwert wird,
stehen die Bezugspersonen unter besonderer Belastung und sind in schwierigen
Situationen sehr oft alleine gelassen, da es besonders unmittelbar nach der Entlassung in
Karnten keine speziellen Beratungsstellen oder Einrichtungen zur ambulanten Pflege gibt,
was eine Versorgungsliicke darstellt. Dieses Feedback erhalt man, bei den immer wieder

kehrenden Besuchen der Eltern und ihren ehemaligen Frithchen, auf unserer Station.

Diese Problematik fuhrt zugleich auch zur Beantwortung der Forschungsfragen:

1. Was muss im Vorfeld alles an Malinahmen und Organisation erfolgen, um
die bestmoglichste Entlassung und Nachsorge des ,,Frithchens“ und ,,chronisch

kranken Kindes* zu erzielen?

Grundvoraussetzung fiir einen positiven Ubergang vom Krankenhaus in die h&usliche
Pflege ist ein koordiniertes und gezieltes Entlassungsmanagement. Durch regelméRiges
Feedback der Eltern, wahrend und nach dem stationaren Aufenthalt, empfindet durchaus
die Mehrheit der Bezugspersonen all die durchgefiihrten MalRhahmen und
Organisationen, welche im Rahmen eines Case- Managements stattfinden als
ausreichend, und man kann von einer Patienten- bzw. Elternzufriedenheit sprechen. Erst
nach der Entlassung aus dem Krankenhaus ergeben sich zahlreiche Probleme,
Unsicherheiten und Fragen, welche wahrend des stationdren Aufenthaltes noch nicht
aufgetreten sind. Deshalb besteht sicher ein Bedarf von Begleitung und Beratung

unmittelbar nach der Entlassung.
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2. Welche Moéglichkeit gibt es, das Entlassungsmanagement zu optimieren?

Wie dies aussehen kdnnte, zeigen uns die bereits vorgestellten Modelle im Eltern-Baby-

Zentrum in Salzburg und der Bundesverband Bunter Kreis in Deutschland.

Die Case- und Care Manager erfassen die individuellen Problemsituationen und die
Bedurfnisse der Betroffenen. Gemeinsam mit der Familie wird ein Hilfsplan erarbeitet und
die Case-Manager koordinieren, vernetzen, begleiten und kontrollieren den Verlauf der
Maflnahmen. Die Bezugspersonen werden zum selbstdndigen Problemlésen angeleitet,

damit die Familien mdglichst bald alleine zurechtkommen.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass das Case- und Care Management auf
der Basisneonatologie im Klinikkum Klagenfurt bis zur Entlassung grofR3teils
zufriedenstellend verlauft. Dies wird uns durch ein positives Feedback der Eltern bei ihren
Nachsorgeterminen Ubermittelt. Deshalb ware fir die Nachsorge ein Model wie in
Deutschland und Salzburg anzustreben, wobei jedoch die Umsetzung an Malinahmen in
Karnten naturlich nicht von heute auf morgen geschehen kann. Im Hause sind bereits
Case- und Care Manager tatig, jedoch noch nicht auf der Kinderabteilung, wo ebenfalls
Bedarf besteht. Zur Uberbriickung kénnte man zum Beispiel auch terminisierte
Nachsorge-Telefonate mit den Eltern und den Pflegefachpersonen anbieten, welche die
Vorgeschichte des Patienten kennen, um Angst, Unsicherheit und vor allem das Gefihl

des ,Allein gelassen werden®, zu nehmen.
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15 ANHANG

Richtlinien zum Entlassungsmanagement auf der Basis-

neonatologie

Schéadel- US: Bei allen Kindern unter der 32. SSW zur Kontrolle kurz vor der Entlassung.
Bei Kindern mit pathologischen Vorbefunden oder Asphyxie.

Nieren-US: Je nach Vorbefund kurz vor der Entlassung oder bei reif geborenen Kindern
im Rahmen des Huft-US.

Huft-US: Bei jedem Kind vor Entlassung zu planen.
EKG: Bei dementsprechenden auskultatorischen Vorbefunden.

Funduskontrollen: Bei Kindern unter der 32. SSW ab dem 28. Lebenstag, - weitere
Kontrollen je nach augenérztlichen Konsiliarbefunden, meist 14tagig bis zum errechneten

Geburtstermin.
Bei Kindern Uber der 32. SSW nur nach Beatmung oder langandauernder Sauerstoffgabe.

Sollte die Entlassung vor dem errechneten Geburtstermin stattfinden, sind weitere
ambulante Kontrollen an der Augenabteilung durchzufiihren Die Eltern vereinbaren die
Termine selbst - deshalb bei Entlassung Visitenkarte der Augenambulanz mit der

entsprechenden Durchwahl mitgeben.
OAE: Bei jedem Kind 1-2 Wochen vor der geplanten Entlassung.
Impfungen: Impfstoffe sind mit einer Sonderanforderung in der Apotheke zu ordern.

Infanrix und Synflorix werden zwischen dem 80. und 100. Lebenstag verabreicht (Vermerk

dariiber zusatzlich im Chargen-Dokumentationsheft).

Synagis: erhalten alle Frihchen unter der 28. SSW von November bis April (je nach
Witterung). Fruhchen ab der 29. - 32. SSW, welche in den RSV-Risiko Score fallen.
Geimpft wird ein paar Tage vor der Entlassung - weitere Synagis-Verordnungen sind vom

zustandigen Oberarzt auszustellen, um sie an den Kinderfacharzt weiter zu leiten.

Heimmonitoring: Kinder unter der 28. SSW und unter 1000g GG erhalten einen

kombinierten Monitor zur Uberwachung.

Auch Kinder mit ALTE und NES werden mit Heimmonitoring ausgestattet, in Verbindung

mit einer Reanimationsschulung der Eltern.
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Ordern von Heil- und Behelfsmittel: Ein Heilmittelbehelfsschein ist vom zustandigen
Stationsarzt auszustellen und die Bewilligung Uber die jeweilige Kasse einzuholen.

Danach Anforderung Uber die jeweiligen Sanitatshauser oder Firmen.
Sauerstoff mittels Anforderungsschein Uber die Fa. Linde ordern.

Anfordern von Psychologen und Sozialdienst: Bei Bedarf Helferkonferenz

organisieren.
Moki: Broschire aushandigen und bei Bedarf Erstkontakt herstellen.
Stoma-Schwester: Telefonische Terminvereinbarung zum Konsiliarbesuch bei Bedarf.

Nachsorge- Termine: Notwendige Physiotherapie und Logopadie Uber die AVS des
jeweiligen Bezirks anfragen (Anforderung mit der Telefonnummer der Bezugsperson

faxen - Mitarbeiter der AVS melden sich zur Terminvereinbarung).
Kontroll-Termine koordinieren:

Allgemeinambulanz: Zur Gedeih-Kontrolle (1 Woche nach der Entlassung) bei Kindern

unter der 30. SSW (sonst beim KIFA), US-Kontrollen, Labor-Kontrollen oder sonstigen
Auffalligkeiten.

Entwicklungsneurologische Ambulanz: Alle Kinder unter der 34. SSW im korrigierten 3.

Lebensmonat.

SIDS-Ambulanz: Terminvereinbarung in 2 Monaten zum Auslesen des Monitors.

Onkologische Ambulanz: Nachbetreuung von Inderal-Therapien bei Hamangiomen It.

Schema.
Erndhrung zum Zeitpunkt der Entlassung und danach: erfolgt It. Percentilenkurve

Kinder unter der 10er Percentile sollten vom errechneten Geburtstermin bis 12 Wochen
danach (52. Woche) BFG2 erhalten-anschlieRend kann mit einer Pre-Nahrung begonnen
werden. Ansonsten wird bei reifen NG bzw. FG Uber 2000g ebenfalls mit einer Pre-

Nahrung begonnen und zu Hause weiter verabreicht.

Sollte die Mutter abgepumpte Muttermilch verabreichen, muss ihr eine Milchpumpe (auf

Station lagernd) zur Miete ausgehandigt werden (Mietvertrag und Rezept ausstellen).

Weist der Patient eine nicht zufriedenstellende Gewichtszunahme auf kann die
Muttermilch mit FM85 oder FMS It. Schema auch zu Hause angereichert werden. Rezept

dafir ist auszustellen.

Labor-Kontrollen: Bei Kindern unter der 35. SSW alle 14 Tage BB und Reti, sowie

Kalzium und Phosphat im Serum.
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PKU 1l bei allen Kindern die tUber 14 Tage stationar aufgenommen sind, erfolgt die

Abnahme am 14. Lebenstag.

2.MKP-Untersuchung: Um den 35. Lebenstag mit der 3. Gabe Konakion.

Bei der Entlassung auszuhandigen:

Arztbrief an den erhobenen Kinderfacharzt

Percentilen-Kurve fur den niedergelassenen Kinderfacharzt
Synagis-Verordnung fur den Kinderfacharzt

Visitenkarte der Augenabteilung (mit der jeweiligen Telefonnummer der
zustandigen Ambulanz)

Rezepte, die noch ausstandig sind

Anforderung zum Erhalt des ,Impfgutschein-Heftes"(Dieses wird von den Eltern
vollsténdig ausgefillt und unfrei an das Amt der Karntner Landesregierung
retourniert, um sodann das ,Impfgutschein- Heft“ zu erhalten. Damit erhalten sie
die vorgeschriebenen Impfungen kostenlos.)

Folder zur SIDS-Prophylaxe

Broschuire zur Beikost-Futterung und Informationsblatt zur fachgemafien
Zubereitung der Flaschennahrung

Informationsblatt zur Beobachtung der Augen (z.B. Tribung der Linsen, lang
andauerndes Schielen, verklebte Augen...).

Aufenthaltsbestatigungen fur Mutter und Kind (ev. von Zusatzversicherungen und
anderen Institutionen benatigt).

Mutter-Kind-Pass (dieser muss bis zum Entlassungszeitpunkt vervollstandigt und
gestempelt sein).

Durchschlag des Pflege-Entlassungsbriefs mit Vermerk der Stations-
Telefondurchwahl bei auftretenden Fragen oder Problemen.
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