Nachsorge in der Padiatrie

Das beta Institut war bis Juni 2010 das Kompetenzzentrum fur die padiatrische, sozialmedizinische
Nachsorge in Deutschland, dann wurde das Projekt Padiatrie ausgegliedert.

Aktuelle Informationen und Weiterentwicklungen finden Sie im Wesentlichen beim Bundesverband
Bunter Kreis unter www.bunter-kreis-deutschland.de.

Konzeptioneller Kern ist das ,Modell Bunter Kreis“. Nach diesem Modell bekommt die betroffene
Familie bei Bedarf eine/n Case ManagerlIn zu Seite gestellt, der/ie informiert, berat, begleitet und mit
anderen Helfern vernetzt. Bunte Kreise arbeiten im Sinne einer integrierten Versorgung: Das umfasst
die Unterstutzung wahrend des Klinikaufenthalts, die Begleitung am Ubergang von der stationaren in
die ambulante Behandlung und die eigentliche Nachsorge wahrend der ambulanten Versorgung.

Nachsorge nach dem Modell Bunter Kreis

Das Case-Management-Modell wurde vom Bunten Kreis in Augsburg entwickelt. Mittlerweile arbeiten
rund 100 Nachsorgeeinrichtungen in Deutschland danach.

Padiatrische Nachsorge nach dem Modell Bunter Kreis war nach Einschatzung von Experten das erste
funktionierende Case-Management-Versorgungsmodell in Deutschland, das bereits Mitte der 90er
Jahre sektorenUbergreifende ,integrierte Versorgung” umsetzte, ohne dass es diesen Begriff damals
schon gab.

Naheres zum Pilotmodell Bunter Kreis in Augsburg www.bunter-kreis.de.

Verbreitung in ganz Deutschland

Zentrales Ziel des Instituts war es, den Case-Management-Ansatz flr die Nachsorge so weit zu ent-
wickeln und auszuarbeiten, dass das Versorgungsmodell in ganz Deutschland eingefihrt werden kann.
Schwerst- und chronisch kranke Kinder und Jugendliche und ihre Familien sollen Uberall die professio-
nelle Unterstutzung bekommen, die sie brauchen, um den durch die Krankheit oft schlagartig verander-
ten Alltag zu bewaltigen. Deshalb engagierte sich das Institut in folgenden Bereichen:

* Weiterentwicklung der Nachsorge,

* Nachsorgeforschung,

* Qualitatssicherung,

* Consulting beim Aufbau von Nachsorge und

* Fortbildung von Nachsorgemitarbeitern in Case Management.



Studienergebnisse

Im Laufe von Uber zehn Jahren Entwicklungs- und Forschungsarbeit sowie Symposien zur Nachsorge
sind zahlreiche Publikationen entstanden. Hier die wichtigsten zum Download:

PRIMA Studie

Die Prospektive, randomisierte Implementierung des Modellprojekts Augsburg war ein gemeinsa-
mes Projekt der Il. Kinderklinik des Klinikums Augsburg, der Universitatskinderklinik Bonn, des Bunten
Kreises Augsburg und des beta Instituts.

Zusammenfassung des Endberichts siehe Anhang.

Sozio6konomische Studie

Die Sozialwissenschaftliche und gesundheitsékonomische Evaluation des Bunten Kreises e.V. lief
von Oktober 1999 bis Mitte 2003. Zentrale Ergebnisse waren:

* Die Versorgung mit Nachsorge ist bei einem Grol3teil der Zielgruppe kostenglnstiger als ohne Nach-
sorge.

* Vor allem Eltern, die hohe Belastungen zu bewaltigen haben, sind mit Nachsorge erheblich zufriede-
ner als ohne.

Kurzbericht zu den Ergebnissen siehe Anhang.
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1. Studiendesign

Um die haufig hoch belasteten Eltern von Friihgeborenen und kranken
Neugeborenen zu unterstitzen und zu begleiten wurde an der Kinderklinik Augsburg
das Nachsorgemodell ,,Bunter Kreis* aufgebaut. Speziell ausgebildete
Kinderkrankenschwestern, Sozialpddagogen und Psychologen begleiten die Eltern
wahrend des Klinikaufenthalts und beim Ubergang von der Klinik in die hausliche
Betreuung bis zu 6 Monate nach Entlassung. Dieser Case-Management-Ansatz der
Nachsorge soll zu einer besseren Abstimmung der BehandlungsmaBnahmen flhren
und den betroffenen Eltern bei der Vernetzung mit anderen Einrichtungen helfen.

Die PRIMA-Studie sollte untersuchen, ob Patientenfamilien mit standardisierter und
individualisierter familienorientierter Nachsorge im Vergleich zu denen, die nur Thera-
pieempfehlungen erhalten, effektiver und effizienter versorgt werden.

Hierzu wurden nach dem Aufbau der familienorientierten Nachsorge an der Abteilung
fir Neonatologie der Universitatskinderklinik in Bonn in einer randomisierten Studie
Patientenfamilien mit standardisierter und individualisierter familienorientierten
Nachsorge mit Familien verglichen die nur die Ublichen Therapieempfehlungen
erhalten hatten.

Durch die Implementierung der Familiennachsorge in Bonn wurde zudem die
Ubertragbarkeit des Augsburger Modells an eine andere Klinik tGberprift. Hierzu
dienten die an der Klinik fir Kinder und Jugendliche in Augsburg gewonnenen Daten
von Familien mit Nachsorge.

Als Indikator fir die Wirksamkeit der Interventionen wurden die Verbesserung
der Mutter-Kind-Interaktion und die Reduktion der Belastungen der Miitter in
der Interventionsgruppe herangezogen.

Die Kernhypothese bezog sich auf die Kompetenz der Familie: Die individuelle
familienorientierte Nachsorge verbessert durch die Reduktion der Belastungen
die Familienkompetenz gemessen an der Mutter-Kind-Interaktion.

Nebenhypothesen waren: Die individuelle familienorientierte Nachsorge verbessert
die Krankheitsverarbeitung gemessen an der Familienbelastung.

Die individuelle familienorientierte Nachsorge verbessert das Gesundheitsverhalten
von Kind und Familie.

Die individuelle familienorientierte Nachsorge verkirzt die Dauer des
Klinikaufenthalts und senkt die Wiederaufnahmerate in die Kinderklinik als
soziobkonomische Parameter.

In die Studie eingeschlossen wurden Friih- und Neugeborene mit besonders hohen
biologischen und psychosozialen Risiken stratifiziert in zwei Reifealtersgruppen:
Friihgeborene unter 32 vollendete Schwangerschaftswoche (Zielgruppe 1) und
Frihgeborene ab 32 SSW bzw. reife Neugeborene mit schweren Fehlbildungen
und/oder Erkrankungen oder psychosozialen Belastungen mit erhdhtem hauslichen
Betreuungsbedarf (Zielgruppe 2).
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In die randomisierte Studie in Bonn konnten 60 Familien mit 78 Kindern in die
Interventionsgruppe (43 ZG 1, 17 ZG 2) sowie 61 Familien mit 73 Kindern in die
Kontrollgruppe (44 ZG1, 17 ZG 2) aufgenommen werden.

In die Vergleichsgruppe zur Implementierungsforschung konnten in Augsburg 91
Familien mit 103 Kindern (80 ZG 1, 11 ZG 2) aufgenommen werden.

Die Videobeobachtung der Mutter-Kind-Interaktion (MISPA) mit korrigiert 6 Monaten
war das Hauptuntersuchungsinstrument zur Interaktionsmessung in der
randomisierten Studie. Zusatzlich erhoben wurde eine Einschatzung der Mutter-Kind-
Interaktion per Fragebogen (BCHAPS) durch die Kinderkrankenschwestern vor der
Entlassung.

Zur Beurteilung der Familienbelastung und des Gesundheitsverhaltens dienten
strukturierte Interviews mit den Mattern im korrigierten Alter von 6 und 18 Monaten
sowie Telefoninterviews 6 und 12 Monate nach Entlassung.

Die psychische Belastung der Mutter und die Belastung der Paarbeziehung wurden
mittels Fragebdgen erhoben (TPF, DAS).

Im korrigierten Alter von 6 Monaten erfolgte eine standardisierte
entwicklungsneurologische Untersuchung, im korrigierten Alter von 18 Monaten eine
Entwicklungsbeurteilung mittels der Griffith-Entwicklungsskalen.

2. Ergebnisse

Leider musste eine groBe Zahl von in die intent-to-treat Analyse eingeschlossenen

Familien aus der Studie ausgeschlossen werden: in Bonn 95 von 216, in Augsburg

87 von 178 Familien. Die Hauptgriinde daflr waren Verweigerung der Zustimmung,
Verlegung der Kinder in andere Kliniken und Sprachprobleme.

Auch war die Zielgruppe 1 (FG unter 32 SSW) deutlich besser besetzt als die
Zielgruppe 2 (kranke FG ab 32 SSW und reife NG). Dennoch konnten die
Hypothesen bestatigt werden.

Bei der Videointeraktionsbeobachtung zeigten sich fir die Interventionsgruppe
in der konfirmatorischen Episode 5 (Wiedervereinigung nach ,,still-face®)
jeweils signifikant bessere Scores fiir die emotionale Regulation der Kinder,
die miitterliche Sensibilitat und die Mutter-Kind-Interaktion.

Die Verknupfung der Videobeobachtungsergebnisse mit den in den Interviews
erfragten Belastungen der Mitter zeigte eine besonders gute Wirksamkeit der
Intervention in Familien mit hohen Belastungen: Kinder der Interventionsgruppe
deren Mutter angaben sie seinen ,schwer zu beruhigen® zeigten signifikant bessere
Scores fir die emotionale Regulation, bei ,leicht zu beruhigenden Kindern*® fand sich
kein signifikanter Unterschied.

Ebenso waren die Scores fir die das mutterliche emotionale Verhalten und die
Mutter-Kind-Interaktion in der Interventionsgruppe fur Mitter die sich ,Sorgen
machten den Anspriichen gerecht zu werden“ und Mutter mit ,massiver
Familienbelastung® eine signifikant besser als flir weniger belastete Mutter.
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Die Kinderkrankenschwestern schatzten zum Zeitpunkt der Entlassung der
Kinder die Miitter der Interventionsgruppe in ihrem Interaktionsverhalten und
der Sicherheit im Umgang mit dem Kind signifikant besser ein als die
Kontrollgruppe. Besonders signifikant war dies fur die Zielgruppe 2 der kleineren
Frihgeborenen.

Die Paarbeziehung der Eltern verschlechterte sich Uber die Zeit in der Kontrollgruppe
signifikant deutlicher als in der Interventionsgruppe.

Die psychosoziale Belastung gemessen am psychosozialen Stressindex war
insgesamt in unserem Studienkollektiv niedrig. Die Belastung in der
Kontrollgruppe war uber die Zeit hoher als in der Interventionsgruppe, erreichte
jedoch keine Signifikanz. Ebenso waren die von den Mittern in den Interviews
genannten Belastungen wie auch der Belastungsscore in den beiden Gruppen ohne
signifikante Unterschiede.

Innerhalb von 6 Monaten nach Entlassung aus der Klink wurden die Kinder aus der
Interventionsgruppe in Bonn seltener wieder stationar oder ambulant in der
Klinik behandelt, der Unterschied war jedoch nicht signifikant.

Bei den Kindern der Interventionsgruppe waren signifikant seltener Besuche beim
Kinderarzt notwendig.

Im Implementierungsforschungsteil mit dem mit dem Vergleich der Daten der
Familien der Interventionsgruppe in Bonn mit den Familien mit Intervention aus
Augsburg zeigten sich keine deutlichen Unterschiede zwischen den Gruppen,
lediglich die Beratung hinsichtlich Nachsorgeangeboten und Selbsthilfegruppen war
in Augsburg signifikant besser bewertet worden.

3. Diskussion und Ausblick

Die Ergebnisse zeigen, dass eine friihe, schon in der Klinik beginnende und Gber die
Entlassung ins hausliche Umfeld reichende Begleitung flr Eltern von Friihgeboreren
oder kranken Neugeborenen die Belastung der Familien reduziert. Diese Entlastung
der Mitter und die in der Begleitung wahrend des stationaren Aufenthalts
vermittelten Hilfen zur Interaktionsférderung bewirkten eine deutliche Verbesserung
der Mutter-Kind-Interaktion in der Interventionsgruppe, aber auch eine bessere
emotionale Regulation der Kinder. Dies kénnte langfristig dazu beitragen, dass bei
den kleinen Frihgeborenen, die ein erhdéhtes Risiko flir Regulationsstérungen
aufweisen, durch eine frihe interaktionsférdernde Begleitung der Mutter die
Haufigkeit von Schlaf- Schrei- oder Futterstérungen reduziert werden kénnte, was
positiv zur Langzeitentwicklung dieser vulnerablen Kinder beitragt.

Die Case Management Anteile der Intervention mit der Unterstiitzung bei der
ErschlieBung hilfreicher Ressourcen und der Vernetzung zu weiteren Einrichtungen
in der nachfolgenden Versorgung flhrte in der Interventionsgruppe zu einem
verbesserten Gesundheitsverhalten gemessen an der geringeren Rate von
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stationdren und ambulanten Wiederaufnahmen in die Klinik und einer geringeren
Haufigkeit von Kinderarztbesuchen.

Der Implementierungsforschungsteil mit dem Vergleich der Daten der Familien der
Interventionsgruppe in Bonn mit den Familien mit Intervention aus Augsburg zeigte
nur geringe Unterschiede. Dies bedeutet, dass Nachsorge nach unserem Modell
nach guter Schulung der Mitarbeiter in gleicher Qualitat in andere Kliniken in anderen
Regionen Ubertragbar ist.

Nachdem bereits mit der sozibkonomischen Studie zur Nachsorge bei Frih- und
Neugeborenen nach dem Modell des Bunten Kreises (Wiedemann 2005) gezeigt
werden konnte, dass sich sowohl die stationaren Versorgungskosten durch die
Verklrzung der Verweildauer als auch die Kosten fir ambulante Leistungen durch
Nachsorge senken lassen und damit effizient ist hat nun die PRIMA-Studie die
Effektivitat der Nachsorge belegt. Deshalb sollte eine familienorientierte Nachsorge
und Begleitung fester Bestandteil der Behandlung von Friihgeborenen und kranken
Neugeborenen sein.

Die Ergebnisse der soziobkonomischen Studie und der PRIMA-Studie sind in das
Praxishandbuch padiatrische Nachsorge eingeflossen in dem die Ubertragung der
Nachsorge auf alle schwer und chronisch kranken Kinder und Jugendliche nach dem
Modell des Bunten Kreise beschrieben wird. Sie haben auch dazu beigetragen, dass
die sozialmedizinische Nachsorge als Leistung der Krankenkassen in das
Sozialgesetzbuch V aufgenommen wurde und nach Abschluss der
Rahmenvereinbarungen der Spitzenverbande der Krankenkassen seit Januar 2007
teilweise vergultet wird.

Aus dem Modellprojekt in Augsburg heraus entstanden inzwischen ca. 40 weitere
Nachsorgeeinrichtungen deutschlandweit, die im Qualitatsverbund ,Bunter Kreis
Deutschland” zusammengeschlossen sind.

© beta Institut gemeinnitzige GmbH

beta Institut fir angewandtes Gesundheitsmanagement, Entwicklung und Forschung in der Sozialmedizin gemeinniitzige GmbH
Kobelweg 95, 86156 Augsburg

info@beta-institut.de www.beta-institut.de

Geschaftsfihrer: Horst Erhardt, Peter Walter, VS Vasudevan. Amtsgericht Augsburg HR B 17408
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1 Problemstellung und Zielsetzung

Das Gesundheitswesen der Bundesrepublik weist nach wie vor in zahlreichen Berei-
chen eine unzureichende Verzahnung von ambulanter und stationarer Versorgung im
Sinne des Gesundheitsstruktur-Gesetzes 1992 sowie der dritten Stufe der Gesund-
heitsreform und des GKV-Gesundheitsreformgesetzes 2000 auf. Dies betrifft auch
die Padiatrie: Haufig sind Familien mit hochrisikoerkrankten, chronisch kranken oder
von Behinderung bedrohten Kindern wahrend und vor allem nach einer stationaren
Behandlung mit ihren vielschichtigen und schwerwiegenden Problemen auf sich
selbst gestellt. Das Defizit ist zum einen mit der unzureichenden Verknupfung der
pflegerischen, medizinischen und psychosozialen Versorgung von Kind und Familie
und zum anderen mit dem Fehlen eines funktionierenden Bindeglieds zwischen Kin-
derkliniken und nachstationarer Versorgung zu erklaren.

In diesem Zusammenhang verfolgt das Nachsorgeprogramm des Bunten Kreises
das Ziel, die nachklinische Betreuung und Unterstltzung insbesondere der oben ge-
nannten Zielgruppe zu verbessern. Die angebotenen MalRnahmen sollen als sozialin-
tegrative Losung wie eine Bricke zwischen der stationaren Behandlung in der Kin-
derklinik und der ambulanten Versorgung zu Hause wirken und auf diese Weise zu
einer stabilen Vernetzung aller fur den einzelnen Fall notwendigen Helfer im Sinne
des Case-Managements fuhren.

Diese Versorgungsform unterscheidet sich hinsichtlich ihrer Kostenstruktur (6ffent-
lich/privat) und bezuglich — was im Rahmen der Studie zu prufen war — des Outco-
me- und Nutzenprofils. Wie bei Modellversuchen (im Sinne des § 63 Abs. 1 und 2
SGB V) gemal} des § 65 SGB V erforderlich, wurde fur die Versorgungsform des
Bunten Kreises, die allerdings kein formales Modellprojekt ist, anhand eines Ver-
gleichs der Kosten und Nutzen eine Evaluation durchgeflhrt.

Das Ziel der Untersuchung war ein anhand gesundheitsokonomischer und sozialwis-
senschaftlicher Indikatoren und Methoden durchgeflhrter Vergleich zwischen der
Nachsorgeform des Bunten Kreises und herkdmmlichen Nachsorgeformen speziell
fur die Zielgruppe der fruh- und risikogeborenen Kinder. Um verschiedene Versor-
gungsformen einander gegenuberstellen zu kdnnen, wurde im Rahmen einer Fall-
kontrollstudie das Augsburger Nachsorgemodell mit der herkdmmlichen stationaren
sowie ambulanten Versorgung von Frih- und Risikogeborenen bezlglich Kosten und
Nutzen verglichen. Im Rahmen der Studie werden, unter Berlcksichtigung unter-
schiedlicher Analyseperspektiven, folgende Fragestellungen untersucht:
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e Wie haufig wird der Bunte Kreis in Augsburg in Anspruch genommen und wie
hoch sind die Kosten der Nachsorge?

e Sind die Eltern mit der Versorgung ihrer frih- und risikogeborenen Kinder und
insbesondere mit der Nachsorge durch den Bunten Kreis zufrieden?

e Wie wirkt sich die Nachsorge des Bunten Kreises auf die stationare, ambulante
und hausliche Versorgung fruh- und risikogeborenen Kinder differenziert nach
Gestationsaltersgruppen (Schwangerschaftsdauer) aus?

e Wie hoch ist der Informationsgrad bzw. der Informationsbedarf der Eltern bezug-
lich der Versorgung des Kindes?

¢ Gibt es bestimmte Bereiche in denen sich die Eltern besonders unsicher flhlen
und sich Sorgen um ihr Kind machen?

e Sehen die Eltern Licken und Defizite in der Zusammenarbeit zwischen den be-
handelnden Personen?

e Wie verandert sich die Lebensqualitat der betroffenen Eltern im Laufe der Zeit?

e Gibt es Unterschiede zwischen der Lebensqualitat der betroffenen Eltern der
Kontrollgruppe und der Lebensqualitat der Eltern der Vergleichsgruppe?

2 Studiendesign und Untersuchungsfelder

Die empirische Untersuchung wurde als prospektive Langsschnittstudie konzipiert,
die Daten bis zum korrigierten Alter der Kinder von sechs Monaten erfasst. Im Rah-
men einer Fall-Kontroll-Studie werden aus vorhandenen ,herkdmmlichen“ Versor-
gungsstrukturen moglichst ahnliche Falle zu den Patienten des Bunten Kreises, die
an der Kinderklinik Augsburg behandelt wurden, ausgewahlt, deren Behandlung je-
doch ,traditionell” in hohem Mal3e stationar erfolgte. Die Kontrollgruppe wurde an der
Universitatskinderklinik Bonn sowie der Klinik fur Kinder und Jugendliche des Sudkli-
nikums Nurnberg gewonnen. Um Strukturgleichheit zu erreichen, dienten fruh- und
risikogeborene Kinder als Kontrollgruppe, die keine Nachsorge erhalten haben, wel-
che mit Hilfe der ,Matched Pairs-Technik® retrospektiv nach Abschluss des Datener-
hebungszeitraums identifiziert wurden, d.h. fur jedes Kind mit Nachsorge wurde ein
Kontrollkind aus der rekrutierten Vergleichsgruppe ausgesucht, fur das weitestge-
hend identische Dimensionen und Indikatoren komparativ untersucht wurden.

In die Studie wurden Fruh- und Neugeborene mit besonders hohen biologischen und
psychosozialen Risiken eingeschlossen. Die Grundgesamtheit umfasst alle Frihge-
borenen unter 32 vollendeten SSW oder unter 1500 g Geburtsgewicht, mit und ohne
Zusatzerkrankungen und/oder Fehlbildungen (Zielgruppe 7). Aulderdem werden Reif-
oder Fruhgeborene ab und uber 32 vollendeten SSW eingeschlossen, die mit schwe-
ren Fehlbildungen und/oder einer oder mehreren Erkrankungen geboren werden be-
ziehungsweise durch psychosoziale Belastungen einen erhohten hauslichen Betreu-
ungsbedarf bendtigen (Zielgruppe 2). In der Studie wurden 156 frih- bzw. risikogebo-
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rene Kinder aus 129 Familien berucksichtigt, wobei 42 (32,6 %) der Kontrollgruppe
und 87 (67,4 %) der Interventionsgruppe angehdrten.

Die den betroffenen Eltern entstandenen Aufwendungen, die Zufriedenheit mit der
Versorgung ihres Kindes, die Aspekte der Verzahnung der am Versorgungsprozess
beteiligten Institutionen, die Lebensqualitat sowie die soziodemographischen Daten
wurden in drei Interviews - (wenn moglich) mit Vater und Mutter — erfasst: kurz vor
der Entlassung ihres Kindes aus der Kinderklinik, drei Monate nach dessen Entlas-
sung und zum Zeitpunkt des korrigierten Alters des Frihgeborenen von sechs Mona-
ten. Weiterhin wurden Primardaten aus den Patientenakten der Kinderklinik, des
Bunten Kreises sowie der ambulant betreuenden Padiater sowie fachspezifische Se-
kundardaten (zur Analyse der Rahmenbedingungen im Hinblick auf ihre gesamtwirt-
schaftliche Bedeutung) berucksichtigt.

3 Zusammenfassende der empirischen Ergebnisse

Wahrend der monetare Aufwand fur die ambulante arztliche Betreuung und fur The-
rapiemaldnahmen der Kinder im Durchschnitt nur etwa 2 % der Gesamtkosten be-
tragt, stellen die Kosten fur die stationare Behandlung der Frih- und Risikogebore-
nen mit 98 % den Hauptanteil der Versorgungskosten bis zum korrigierten Alter der
Kinder von sechs Monaten dar.

Weiterhin konnte gezeigt werden, dass der monetare Aufwand fur die klinische
Betreuung dominant vom Gestationsalter der in der Untersuchung berucksichtigten
Kinder abhangt — je reifer die Frihgeborenen sind, umso kurzer und kostengunstiger
ist ihre stationare Versorgung.

Als die Ergebnisse verzerrend erwiesen sich die divergierenden Entlassungsstra-
tegien der an der Studie teilnehmenden Kinderkliniken: Es kann nachgewiesen wer-
den, dass insbesondere die neonatologische Abteilung der Universitatskinderklinik
Bonn (in der die meisten Kinder der Vergleichsgruppe auf ,herkdmmliche” Weise be-
handelt wurden), Uber alle Reifealtersgruppen hinweg, bei den Erstaufenthalten der
Fruh- und Risikogeborenen im Durchschnitt wesentlich kurzere Liegezeiten als die
Klinik fur Kinder und Jugendliche des Zentralklinikums Augsburg zu verzeichnen hat.
Diese kurzeren Liegezeiten sind allerdings in Bonn auch mit wesentlich hoheren
Pflegesatzen verbunden als in Augsburg (vgl. Tabelle 1).
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Tabelle 1: Vergleich der durchschnittlichen Liegezeiten Frih- und Risikogeborener
der Kinderklinik Augsburg mit Kindern der Universitatskinderklinik Bonn, 2001

Gestationsalter | Abt. Neonatologie, UKB Bonn Il. Kinderklinik Augsburg
N = 327 N = 607
Tage Anzahl Kinder Tage Anzahl Kinder
bis 27 SSW 85,57 23 96,00 25
28 - 31 SSW 42,66 56 57,40 57
32 -35SSW 18,49 101 26,10 154
ab 36 SSW 8,57 147 11,70 371

Anmerkung: Alle Angaben beziehen sich ausschliellich auf lebend entlassene Kinder

Quelle: Gesundheitsékonomische Evaluation des Bunten Kreises, Kurzfassung- eigene Darstellung
auf Basis klinikinterner Angaben

Diese klinikspezifischen, allgemeinen Unterschiede wirken sich folglich bei der ver-
gleichenden Analyse zu Lasten des Nachsorgemodells aus. Dennoch ist bei einer
Gegenuberstellung der stationaren Versorgungskosten von Kindern mit und ohne
Nachsorge auch, wenn man einheitlich Augsburger Pflegesatze zugrunde legt, (v. a.
bei der Betrachtung des Aufwands im Zusammenhang mit deren Erstaufenthalt) eine
klare kostenreduzierende Wirkung der Nachsorge speziell bei den Frihgeborenen,
die zwischen 28 und 35 SSW geboren wurden, zu beobachten.

Fir die durch den Bunten Kreis betreuten Kinder fast aller Gestationsaltersgruppen ,
ist aulRerdem der (allerdings insgesamt wenig ins Gewicht fallende) monetare Auf-
wand fir die ambulant erbrachten Leistungen geringer als fur die entsprechen-
den Kinder der Vergleichsgruppe. Durch den zusatzlichen positiven Einfluss der
Nachsorge auf den ambulanten Versorgungsaufwand, ist im Hinblick auf die Ge-
samtkosten festzustellen, dass Kinder ab einem Reifealter von 28 SSW mit Nachsor-
ge durch den Bunten Kreis geringere Kosten als vergleichbare Friih- und Risikogebo-
rene ohne Nachsorgeleistungen verursachen.

Hinsichtlich des Umfangs der Nachsorge ist festzustellen: Rund 71 % der in der Stu-
die berucksichtigten Kinder aus dem Augsburger Raum bezogen Kurzzeithachsorge
(bis zu 10 Stunden), wohingegen lediglich 28 % der Fruh- und Risikogeborenen
Nachsorgeleistungen mehr als zehn Stunden Nachsorge bendtigten. Bei den Kindern
zwischen 28 und 35 SSW uberwog die Kurzzeitnachsorge,, bei den Fruhchen bis 27
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SSW wie auch bei den fast reifen Neugeborenen Uber 35 SSW war die langer dau-
ernde Nachsorge von groRerer Bedeutung.

Die abgerechneten Kosten fir die Nachsorgeleistungen verhalten sich kongruent
zu den in Anspruch genommenen Stunden. Der durchschnittliche monetare Aufwand
fur die Langzeitnachsorge war sieben mal so hoch wie bei der Kurzzeitnachsorge
und streute zudem bedeutend breiter. In der Folge verursachten friihgeborene Kinder
unter 28 SSW sowie fast reife Neugeborene (ber 35 SSW deutlich h6here Nachsor-
gekosten als Kinder mit einer Reife von 28 bis 35 SSW.

Stellt man die moglichen Kosteneinsparungen pro Kind den mit den Nachsorgeleis-
tungen verbundenen abgerechneten Kosten gegenuber, so ergibt sich (unter Be-
rucksichtigung des zeitlichen Versorgungsablaufs) folgendes Bild (vgl. Tabelle 2):

Tabelle 2: Gegenlberstellung der Kosteneinsparungen und der Nachsorgekosten

bis 27 SSW 28 bis 31 SSW | 32 bis 35 SSW

Kostendifferenz bezogen
auf den stationaren Erst- + 1.305,20 € -1.010.03 € -1.719.17 €
aufenthalt

Durchschnittliche Nachsor-

Gesamtkostendifferenz

+1.753,01 € - 146,39 € - 3.079,55 €
(Ohne Nachsorgekosten)

Anmerkung: Wert ,mit Nachsorge® von dem Wert ,ohne Nachsorge® abgezogen; d.h. negative Werte
bedeuten durchschnittlich héhere Kosten bei Kindern ohne Nachsorge.

Quelle: Gesundheitsékonomische Evaluation des Bunten Kreises, Kurzfassung - eigene Darstellung

Hierbei wird deutlich, dass bei Frihgeborenen ab 28 SSW durch die Nachsorge Ver-
sorgungskosten eingespart werden kdnnen. Das Ausmal} dieser Kostenreduktion
wird vor allem dann offensichtlich, wenn man die Tatsache berucksichtigt, dass die
bei der Gesamtkostendifferenz eingeflossenen stationaren Folgeaufenthalte grof3ten-
teils unabhangig von der Unterstitzung durch den Bunten Kreis, wegen unvermeidli-
chen Operationen, notwendig waren. Bei den sehr unreifen Frihgeborenen unter 28
SSW ist dieser monetare Effekt nicht ersichtlich, da zum einen gerade bei dieser
Gestationsaltersgruppe die unterschiedlichen Entlassungsstrategien der Kinderklini-
ken den starksten Einfluss haben,

Hinsichtlich der subjektiven Einschatzung der Eltern bezuglich ihres Informations-
stands im Hinblick auf die Versorgung ihrer Kinder ergibt sich eine differenziertes
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Bild: Generell besteht hohe Zufriedenheit der betroffenen Eltern mit den Kliniken —
besonders mit der Kinderklinik Bonn — bezuglich der Aufklarung in medizinischen
Fragen und der Information Uber das, was mit den Kindern gemacht wird. Bei der
nachklinischen Beratung, insbesondere in Bezug auf soziale Hilfen, mdgliche Nach-
sorgeangebote und zur Verfugung stehende Selbsthilfegruppen sind deutliche Unter-
schiede zwischen Kindern, mit Nachsorge durch den Bunten Kreis und solchen, die
diese Betreuung nicht hatten, festzustellen (vgl. beispielhaft Abbildung 1 zum Infor-
mationsgrad der befragten Eltern im Hinblick auf mogliche Nachsorgeangebote):

Abbildung 1: Informationsgrad bzgl. méglicher Nachsorgeangebote

Frage: Sind Sie ausreichend liber die méglichen Nachsorgeangebote (z. B. auch
Moglichkeiten der Friihféorderung) informiert worden? (N = 16)
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ja ja, zum Teil nein, brauche ich nicht nein, brauchte ich aber

‘Dgematchte Langzeitkinder B Kontrollkinder ohne Nachsorge ‘

Quelle: Gesundheitsékonomische Evaluation des Bunten Kreises, Kurzfassung - eigene Darstellung

Insbesondere Eltern, deren Kinder Langzeitnachsorge erhalten haben, sind diesbe-
zliglich weit zufriedener als die Kontrollgruppe.

Auch bei der Identifikation der Problembereiche, sind Unterschiede zwischen
.Nachsorge-Eltern“ und ,Nicht-Nachsorge-Eltern® feststellbar. So ist beispielsweise
der Anteil der Eltern (Mutter wie auch Vater), die in keinem der abgefragten Bereiche
unsicher sind bzw. sich keine Sorgen Uber ihr Kind machen, bei den Kindern mit
Kurzzeitnachsorge bzw. Kurzzeithachsorge-Bedarf hdher als bei Kindern mit Lang-
zeitnachsorge bzw. bei deren Vergleichspartnern. Die Haufigkeiten der Unsicherheit
und der Sorgen scheinen vorwiegend durch den Schweregrad der Erkrankung des
Kindes determiniert zu sein, da ansonsten zwischen den verschiedenen Vergleichs-
gruppen keine Unterschiede festzustellen waren. Der Anteil der Vater, die in keinem
Bereich angeben unsicher zu sein bzw. sich Sorgen zu machen, war in allen Grup-
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pen nahezu immer hoher als der entsprechende Anteil der Mitter. Somit liegt die
Schlussfolgerung nahe, dass Nachsorge, unabhangig von ihrer Dauer, eine bessere
Aufklarung der Vater bewirkt, so dass diese die gegebene Situation besser und in
angemessener Weise einschatzen konnen. Bei der Untersuchung der Bereiche, be-
zuglich derer sich die Eltern Uber alle Befragungszeitpunkte hinweg am haufigsten
Sorgen machen, sind die Problemfelder ,Gesundheit des Kindes* und die ,Entwick-
lung und Zukunft® zu nennen.

Hinsichtlich der Zusammenarbeit der an der Versorgung beteiligten Institutionen und
Personen waren die Eltern der Nachsorge-Kinder deutlich zufriedener als die Kon-
trollgruppe. Sie sahen deutlich seltener Licken in der Zusammenarbeit als die Mitter
und Vater von Kindern der Kontrollgruppe. Auch beklagten die durch den Bunten
Kreis unterstitzten Eltern seltener das Fehlen einer zentralen Vermittlungsstelle.
Weiterhin wurde die Absprache zwischen den ambulanten Kinderarzten und den Kii-
nikarzten von den Eltern, deren Kinder Nachsorge erhalten haben, im zeitlichen Ab-
lauf als weitgehend konstant wahrgenommen, wohingegen sich die Einschatzung der
arztlichen Zusammenarbeit der Eltern von Kindern, die keine Nachsorge erhalten
haben, von der zweiten zur dritten Befragung deutlich verschlechterte (vgl. Abbildung
2):

Abbildung 2: Einschatzung der Eltern bzgl. der Absprache zwischen Klinikarzten
und ihren ambulanten Kollegen

Fragebogen-ltem:

Klinikirzte und ambulante Arzte sprechen sich bzgl. der Behandlung
und Nachsorge unseres Kindes ab.
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Quelle: Gesundheitsékonomische Evaluation des Bunten Kreises, Kurzfassung - eigene Darstellung
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Die Eltern gaben Uber nahezu alle gemessenen Items hinweg an, mit den behan-
delnden Institutionen und Personen zufrieden zu sein. Nur hinsichtlich der Warte-
zeiten im Zusammenhang mit ambulanten Klinikbesuchen und auch der Parkplatzsi-
tuation besteht in den Kliniken Nurnberg und Augsburg, noch Verbesserungspotenti-
al. Die bei den Kliniken beobachteten - vorwiegend positiven - Zufriedenheitswerte
setzen sich bei der Beurteilung der Leistung der ambulanten Kinderarzte, der Fach-
arzte und Therapeuten weitgehend fort, wobei Eltern aus Nurnberg sowie Eltern von
Langzeitnachsorgekindern hier die hochsten Zufriedenheitswerte aufwiesen. Aller-
dings bestand bei den Eltern fast aller untersuchten Subgruppen eine deutliche Un-
zufriedenheit mit der Erreichbarkeit dieser ambulanten medizinischen Versorgung.

Bei der Beurteilung des Bunten Kreises wird schlie3lich die hohe Zufriedenheit mit
diesem Nachsorgeangebot deutlich. Sowohl hinsichtlich der Leistungsarten als auch
hinsichtlich des Nachsorgeumfangs ist das Gros der hierzu befragten Eltern von Kin-
dern, die Langzeitnachsorge erhalten haben, zufrieden. Ebenso trifft dies auf nahezu
alle personlichen, administrativen wie auch fachlichen Fahigkeiten der Nachsorge-
schwestern zu, welche die Nachsorgeleistungen erbringen. Einzig bei den Verknip-
fungsaspekten zeigte sich noch ein — allerdings auch durch die Struktur des Bedarfs
der betreuten Familien bedingtes — Defizit, das aber zwischenzeitlich bereits durch
die seit kurzem neu eingefuhrten qualitatsgesicherten Strukturen ausgeglichen wer-
den konnte.

4 Reflektion der Ergebnisse

Die Ergebnisse der vergleichenden Evaluation der Nachsorge durch den Bunten
Kreis ergeben ein in der Tendenz durchaus positives, aber dennoch differenziertes
Bild. Bezieht man sich auf die reichlich vorliegenden 6konomischen Indikatoren, die
fur die offentlichen Kostentrager, vor allem die Krankenkassen, mafRgeblich sind, so
zeigen sich madgliche Kosteneinsparungen auf. Die vorgenommenen Rechnungen
sind dabei insofern eher vorsichtig angelegt, als die Vergleiche — trotz tatsachlich
bestehender deutlicher Unterschiede zwischen den Kliniken — anhand einheitlicher
Pflegesatze vorgenommen wurden. Diese Vorgehensweise fuhrte zwingend dazu,
dass die Mengenangaben aus den Kliniken der Kontrollgruppen mit niedrigeren
,Preiskomponenten® gewichtet wurden als ihre tatsachlichen Pflegesatze. Fur die
Gruppen deren ausgewiesene Kosten mit ambulanter Nachsorge geringer sind als
ohne bedeutet dies eine Unterschatzung der fur den Bunten Kreis ohnehin insgesamt
gunstigen Bilanz.

Die Gruppe der sehr kleinen Frihgeborenen dagegen zeigte bei den Kontrollkindern
niedrigere standardisierte Kosten als bei der Interventionsgruppe. Wirde man die
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tatsachlichen Kosten zugrunde legen, wie sie aus den Pflegesatzen der Kinderklinik
Bonn beispielsweise resultieren, verringert sich der Kostenabstand bzw. dreht er sich
bei einigen Subgruppen sogar um. Die Verwendung standardisierter Kosten ist sicher
die ,konservativere” Vorgehensweise. Dennoch miusste man der Bewertung der Er-
gebnisse berucksichtigen, dass eine inverse Beziehung zwischen Hohe des Pflege-
satzes und Verweildauer bestehen muss, wenn man Kliniken mit ahnlicher Ausstat-
tung und ahnlichem Leistungsspektrum vergleicht. Allein die Tatsache, dass in Bonn
jedoch nicht zwischen Intensivpflegesatz und normalem Pflegesatz unterschieden
wird und dieser einheitliche Pflegesatz fast so hoch ist wie der Augsburger Intensiv-
pflegesatz deutet die Unterschiede an. Zukunftsbezogen ist allerdings zu berucksich-
tigen, dass sich vermutlich bei einem uber die Kliniken hinweg einheitlichen Honorie-
rungssystem der DRG’s auch die allgemeinen Verweildauern angleichen werden
mussen. Ambulante Nachsorge kann dabei sowohl als ein generelles Instrument zur
Liegezeitverkurzung angesehen werden, wie spezifisch die psychsoziale Lage man-
cher Gruppen verbessern.

Die subjektive Beurteilung der Eltern stellt wichtige Nutzenkomponenten dar. Hier
haben die Eltern der Kinder mit Nachsorge — vor allem mit Langzeitnachsorge —
durchwegs die Lage besser beurteilt als diejenigen der Vergleichsgruppen ohne
Nachsorge. In Zeiten knapper Kassen werden solche Auswirkungen naturlich nur
dann beachtet, wenn sie nicht von gegenlaufigen Kosten begleitet werden.

In der Zukunftsperspektive muss auch bedacht werden, dass die Betrachtungsperio-
de bis zum korrigierten Alter des Kindes von 6 Monaten manche zu erwartende Out-
comes nicht erfassen kann. So werden moglicherweise manche Auswirkungen in der
Entwicklung der Kinder erst spater, beim Eintritt in den Kindergarten oder bei Ein-
schulung, wirksam. Da solche Folgen in der Regel aber die Kosten der Krankenkas-
sen kaum bzw. kaum nachweisbar beeinflussen werden, wird diese Wirkung fur sie
auch — selbst wenn Nutzen verbindlich nachweisbar waren — kaum von Interesse
sein.

Die differenzierten Ergebnisse lassen jedoch einige Empfehlungen durchaus be-
grundet erscheinen:

1. Die vergleichsweise geringen Kosten der Kurzzeitnachsorge, der durchaus
positive Effekte gegenluberstehen, sollten Anlass dazu geben ein solches An-
gebot allgemein in den Kliniken im Leistungsspektrum zu integrieren. Idealiter
sollte es Teil eines an Leitlinien orientierten Behandlungsablaufs sein.

2. Die Nachsorge generell scheint alleine aus Kostengesichtspunkten bei den
reiferen Frihgeborenen einen positiven Effekt haben — die Kurzzeitnachsorge
vor allem bei den ,mittel-reifen®, die Langzeitnachsorge in vielen Fallen bei
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den gesundheitlich starker beeintrachtigten reiferen Frihgeborenen. Die bei
diesen Gruppen sehr wahrscheinlich auftretende Verkirzung der Verweildauer
wirkt sich hierbei deutlich aus.

. Die Versorgung durch den Bunten Kreis scheint nicht unbedingt grof3e Einspa-
rung bei den sehr kleinen Frihgeborenen zu erméglichen. Die langen Liege-
zeiten sind hier generell medizinisch erforderlich. Dennoch scheint mindestens
die psycho-soziale Komponente der Kurzzeitbetreuung als vergleichsweise
kostengunstiges Angebot auch wirtschaftlich durchaus geboten.

. Methodisch wurde deutlich, dass aufgrund der Klinikunterschiede ein rando-
misiertes Vorgehen eindeutig zu praferieren ware. Die Aussagen zu Gunsten
der Nachsorge durch den Bunten Kreis wirden sich dadurch sicher aufgrund
der besser vergleichbaren, die Kosten dominierenden Krankenhauskosten
verstarken.
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