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1. Einleitung

Schwerst-mehrfach behinderte padiatrische Patienten entwickeln im Verlauf
ihres Lebens multiple medizinische Probleme, z.T. als Teil ihrer
Grunderkrankung oder als deren Komplikation, wie z.B. Epilepsien,
orthopadische Fehlstellungen und Frakturneigung durch Immobilitat im Rahmen
einer schweren Bewegungsstérung, Shuntkomplikationen, Malnutrition und
Wachstumseinschrankungen, gastrointestinale Stérungen insbesondere
gastrotsophagealen Reflux und nicht zuletzt schwer verlaufenden Infektionen
mit z.B. Pneumonien.

Daher benotigen sie eine Betreuung verschiedener Fachrichtungen, nicht nur
der Neuropéadiatrie. Da diese Probleme aber immer im Kontext der
Grunderkrankung gesehen werden mussen, ist eine multidisziplindre Betreuung
dringend erforderlich, bei der der Neuropadiater die Koordination Ubernimmt, da
er die Besonderheiten der Grunderkrankung und der Behinderung in allen
Diagnostik- und Behandlungsschritten mit einbeziehen kann.

Im ambulanten Bereich werden Patienten mit chronisch neurologischen
Erkrankungen, die zu Behinderungen fihren oder fiihren kénnen, durch das
sozialpadiatrische Zentrum betreut. Dieses steht nach 8119 SGB V unter
standiger arztlicher Leitung und ist sowohl einleitend als auch durchfiihrend
diagnostisch (Klarung der Grunderkrankung) und therapeutisch (Ergo-, Physio-
und Sprachtherapie) tatig.

Im stationaren Bereich sind derartige Strukturen kaum vorhanden, was vor
allem in der Akutbehandlung ein Problem darstellt. Es gibt zwar Rehakliniken
oder stationare SPZs, die nach einem multidisziplinaren Konzept arbeiten, sie
kénnen aber keine Akutversorgung Ubernehmen. Somit sind die Patienten im
Falle einer akuten Erkrankung meist auf die Versorgung von Akutkliniken
angewiesen, in denen keine spezifische Expertise tber ihr Krankheitsbild und
die damit verbundenen Bedirfnisse und Probleme vorhanden ist.

Die Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin Tubingen hat daher, als
Klinikum der Maximalversorgung, auf einer ihrer neuropadiatrischen Stationen

ein Versorgungskonzept fur mehrfachbehinderte Patienten entwickelt. Es



bestand historisch bereits schon lange ein stationares SPZ (Frondsberghaus).
Hieraus wurde durch die Angliederung an die Akutklinik ein Konzept erstellt um
eine multidisziplinare Versorgung schwerst-mehrfach behinderter Patienten
auch im Akutfall sicher stellen zu kbnnen.

Im Zentrum dieses Konzepts steht der Patient, der wegen einer Diagnostik-
oder Versorgungsfrage im Rahmen seiner Grunderkrankung auf der Station
aufgenommen wird. Um ihn herum sammeln sich die verschiedenen
Fachdisziplinen, koordiniert durch den Neuropadiater, der dabei die
Besonderheiten der Grunderkrankung und der Behinderung in allen
Behandlungsschritten mit einbeziehen kann. Der Neuropéadiater besitzt breites
allgemeinpadiatrisches Wissen und zusétzlich noch die neurologisch-
fachspezifischen Kenntnisse uber die Grunderkrankung und die damit
verbundenen Bedurfnisse der Patienten. Dadurch kann zielgerichtet eine
allumfassende Diagnostik und Therapie einleiten und die notwendige
zusatzliche Expertise anderer Disziplinen einholen und koordinieren. Diese ist
durch die Angliederung an ein Akutklinikum der Terti&rversorgung in breitem
Ausmalf3 vorhanden und betrifft nicht nur die Bereiche der Padiatrie, sondern
auch Disziplinen der (Kinder-) Chirurgie und Erwachsenenmedizin.

Ab der 2. Lebensdekade stehen die Patienten aber vor einem
Versorgungsproblem. Ihre Betreuung sollte in den Erwachsenenbereich
ubergehen. Dort ist ein solches Konzept jedoch im Rahmen der Akutmedizin

nicht vorhanden.

Es ist daher notwendig ein vergleichbares multidisziplindres Konzept fir die
Akutbetreuung flachendeckend in der P&adiatrie, aber auch fiir den Bereich der
Erwachsenenmedizin zu erstellen, um die effektive Therapie akuter Probleme,
sowie die Pravention von Folgeproblemen zu optimieren. Dies ist
Voraussetzung einer guten Lebensqualitat der Patienten und einer alters- und
fahigkeitsgerechten Inklusion.

Eine spezifische Gruppe unter den Patienten mit schwerst-mehrfach
Behinderung stellen die Patienten mit infantiler Cerebralparese dar. In der

folgenden Arbeit wird die Versorgung am Beispiel dieser Patientengruppe, da



sie eine sehr grol3e vergleichsweise homogene Gruppe im Kollektiv der

schwerst-mehrfach behinderten Patienten darstellt.

1.1. Definition Cerebralparese

Bei der infantilen Cerebralparese (CP) handelt es sich um eine beschrieben
Krankheitsgruppe, die zu einer permanenten, aber nicht unveranderlichen
Stérung der Motorik, v.a. der Bewegung und/ oder Korperhaltung und —kontrolle
fuhrt. Verursacht wird dies durch nicht progressive Stérungen, Lasionen oder
Fehlbildungen des sich noch entwickelnden, unreifen Gehirns. (SCPE 2000).
Sie stellt mit 2 bis 3 pro 1000 Lebensgeburten, die haufigste Behinderung des
Kindesalters dar, zweimal so haufig wie das Downsyndrom (SCPE 2000). Die
Zahl der betroffenen Kinder steigt mit niedrigem Geburtsgewicht und niedriger
Schwangerschaftswoche zum Zeitpunkt der Entbindung (bis zu 40 —100 pro
1000 Lebendgeburten). (SCPE 2000). Somit hatten Familien mit Kindern mit
infantiler Cerebralparese oft auch die Betreuung durch Neonatologen in
Anspruch genommen.

Es gibt verschiedene Unterformen der Cerebralparese. Die haufigste stellt die
spastische Cerebralparese mit 85,7% dar, wobei die bilateral spastische
haufiger ist als die unilaterale. Gefolgt wird diese von der dyskinetischen
Cerebralparese mit 6,5% und der ataktischen Cerebralparese mit 4,3%. (SCPE
2002)

Die infantile Cerebralparese wird anhand des Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) in 5 Schweregrade eingeteilt, wobei die
grobmotorischen Fahigkeiten der Kinder beurteilt werden. Wobei bei GMFCS 1
Gehen ohne Einschrankung moglich ist, wahrend die Patienten mit GMFCS 5
am schwersten betroffen sind und selbststandige Mobilitat selbst mit der
Unterstitzung durch Hilfsmitte extrem eingeschrankt ist. Eine detaillierte

Ubersicht der Schweregrade befindet sich im Anhang dieser Arbeit.

1.1.1 Vergesellschaftete Gesundheitsprobleme und der damit verbundene

Bedarf an Interdisziplinérer Betreuung



Kinder mit schweren neurologischen Erkrankungen kénnen viele zusatzliche
Gesundheitsprobleme haben. Im Falle der infantilen Cerebralparese sind ca.
30% am schwersten betroffen mit einem GMFCS IV-V und zuséatzlich zum
motorischen Funktionsverlust auch schwere intellektuelle Einschrankungen im
Sinne eines 1Q<50 (Horber 2020). Sie entwickeln im Verlauf ihres Lebens in
mehreren Bereichen Probleme, die eine spezifische Versorgung durch andere
Fachdisziplinen notwendig machen, z.B. Orthopéadie, Gastroenterologie
(Henderson 2007, Hagglund 2014).

Epilepsien und Sinneseinschrdnkungen:

Ca.10% leiden zusétzlich an einer schweren Sehbehinderungen, (SCPE 2002,
Horber 2020) ca. 35% erleiden epileptische Anfalle (Sellier et al 2012, Horber
2020). Die Pavalenz von Epilepsie ist unterschiedlich innerhalb der
verschiedenen Formen der Cerebralparese (CP): 52% bei der Dyskinetischen
CP, 37% bei der bilateral spastischen CP, 26% bei der unilateralen CP und
27% bei der ataktischen CP. Kinder, die an Epilepsie leiden haben auch eine
hoéhere Wahrscheinlichkeit im Rahmen ihrer Cerebralparese weitere schwere
Einschrankungen z.B. des Sehens oder Horens zu haben. (Sellier et al 2012)
Kinder die neonatalem Stress ausgesetzt waren (z.B. Anfalle in der
Neonatalphase, intensiv- oder gar beatmungspflichtige Kinder) haben ein
erhohtes Risiko eine Epilepsie zu entwickeln. Somit kann das Risiko eine

Epilepsie zu entwickeln schon frih eingeschatzt werden. (Sellier et al 2012).

Malnutrition und Wachstumseinschrankungen:

Ein grof3es Problem bei Kindern v.a. mit einem héheren
Beeintrachtigungsniveau und somit einem hoheren GMFCS-Level (s.u.) stellen
auch Malnutrition und Wachstumseinschrankungen dar (Henderson 2007).
Sullivan beschrieb 2013, dass diese Malnutrition neben
Wachstumseinschrankungen auch noch weitere Folgen hat, die z.B. die
Gehirnfunktion betreffen und damit verbunden, das Entwicklungspotential des
Kindes, den Grad der Alertness und der Irritabilitat. Malnutrition wirkt sich auch

negativ auf das Immunsystem aus, was das Risiko erhdht, an Infektionen zu



erkranken, die Durchblutung verschlechtert und dadurch auch das Risiko einer
#schlechten Wundheilung erhéht, ebenso wie das Risiko Druckstellen zu
erhalten. Aul3erdem ist durch Malnutrition die Atemmuskulatur geschwacht, was
den Hustenstol3 verringert und damit das Risiko fur Atemwegsinfekte erhoht.
(Sullivan 2013)

Damit besteht oft der Bedarf einer PEG-Anlage durch Gastroenterologen oder
Kinderchirurgen, um eine ausreichende Versorgung sicher zu stellen.

So beschrieben Trivi¢ et al 2019 , dass durch die PEG-Anlage Gewicht und
Lange zunahmen, der gesamte Nahrstoffhaushalt verbessert wurde, das
subkutane Fettpolster zunahm und auch die betreuenden Personen deutlich

zufriedener waren. (Trivi¢ et al. 2019)

Frakturneigung:

Im Rahmen von Malnutrition ist auch festzustellen, dass der Knochenaufbau
von Kindern, vor allem mit hdheren GMFCS-Leveln, verandert und
frakturanfalliger ist (kleiner, Dichteminderung und dinnere Kortikalis). Ob dies
mit der Osteopenie assoziiert ist, die durch die Malnutrition bedingt ist, welche
Rolle dabei die durch die Immobilitat bedingten Kontrakturen spielen oder ggf.
Nebenwirkungen der antiepileptischen Therapie, ist noch nicht abschlieRend
geklart. (Henderson 2013)

Uddenfeldt Wort et al zeigten 2013, dass die Haufigkeit und das Muster der
Frakturen bei Kindern mit GMFCS Level I-lll gleich dem gesunder Kinder ist.
Kinder mit GMFCS-Level IV-V und vermindertem Langenwachstum, meist als
Zeichen einer langebestehenden Malnutrition, weisen dahingegen ein héheres
Frakturrisiko auf, v.a. fur Frakturen ohne Trauma (jede zweite Fraktur, bei
Femurfrakturen sogar 80%). Das Frakturrisiko nach geringem Trauma ist um
das Funffache erhdht bei Kindern, die zusatzlich zu GMFCS-Level IV —V ein
vermindertes Langenwachstum haben oder an Epilepsie leiden, die mit
antiepileptischen Medikamenten therapiert werden. Das Risiko von Kindern mit
PEG oder vermindertem Langenwachstum, eine Fraktur ohne Trauma zu
erleiden, ist zwar um das Vierfache erhoht, das Risiko einer Fraktur bei

geringem Trauma ist bei PEG-versorgten Kindern jedoch geringer. Ob dies


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Trivi%26%23x00107%3B%20I%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30899688
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Trivi%26%23x00107%3B%20I%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30899688

damit zusammenhangt, dass die in der frihen Kindheit aufgrund einer
Malnutrition entwickelte Stérung des Knochenaufbaus durch eine spatere PEG-
Sonden-Ernahrung nicht mehr ausgeglichen werden kann, bleibt unklar.

Neben der ausreichenden Nutrition spielen auch eine regelmaflige Bewegung
und auch Belastung eine entscheidende Rolle in der Pravention von Frakturen.
So hatten

Kinder, die mit Stehhilfen versorgt waren, ein vierfach niedrigeres Frakturrisiko.
(Uddenfeldt-Wort et al 2013)

Orthopédische Fehlstellungen:

Des Weiteren besteht bei infantiler Cerebralparese auch ein deutlich erhdhtes
Risiko eine Hiftluxation zu entwickeln (15-20%). Besonders hoch ist dieses
Risiko im Alter zwischen 2 und 5 Jahren, bei Kindern mit hohem GMFCS-Level
und v.a. bei spastischer oder dyskinetischer Cerebralparese. Huftluxationen
und Subluxationen sind auch oft vergesellschaftet mit Schmerzen,
,Windschlagdeformitaten®, Skoliose und Beckenschiefstand, die Sitzen, Stehen
und auch Liegen beintrachtigen. Die Praventionstherapie besteht aus
Abduktions- und Extensionsbehandlungen und dem Mindern der
Muskeltonuserhéhung z.B. durch Injektionen von Botolinumtoxin, intrathekale
Baclofengaben oder selektive dorsale Rhizotomien. Wenn die Dislokation aber
einmal einen Grad von >40% MI (Migrationsindex nach Reimers, zur
Berechnung der Uberdachung des knéchernen Hiiftkopfes) erreicht hat helfen
nur noch chirurgischen Interventionen, wie Myofasziotomien, eine Varus-
Osteotomie des Femurs, ein Psoas-Rectus-Transfer oder eine
Beckenumstellung um das Fortschreiten aufzuhalten. Teilweise sind auch in der
Folge weitere Operationen nétig. (Hagglund et al 2014)

Das erhohte Frakturrisiko und die vergesellschafteten Fehistellungen (Skoliose,
Huftdysplasie) erfordern somit auch einen erhéhten Bedarf an orthopadischen

Interventionen.

Gastroenterologische Probleme:
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Bei einer grofRen Anzahl an Kindern mit schwergradiger CP bestehen
Ernahrungsprobleme wie Dysphagie, verminderte oesophageale Motilitat,
Aspirationsgefahr, gastrooesophagealer Reflux (GOR) und Obstipation.
(Andrew et al. 2012) Ein GOR liegt dabei in ca. 70% vor. (Marpole et al. 2020)
Ursachlich hierfir kann einen neurogene Passagestorung sein, aber auch die
Immobilisation der Patienten, die eine regelrechte Passage erschweren.
Neurologisch bedingte Beeintrachtigungen der Mundmuskulatur und
sensorischen Einschrankungen kénnen zu Schwierigkeiten in der Koordination
des Atmens und damit zu oropharyngeale Dysphagie fihren. Auch kénnen
Epilepsie und Nebenwirkungen von Medikamenten eine sedierende Wirkung
haben und dadurch die Fahigkeit sicher zu schlucken beeintrachtigen. Die
Dysphagie ist haufiger bei Patienten mit hoherem GMFCS-Level (111-V) und
damit ist auch die Gefahr von v.a. stillen Aspirationen und damit verbundenen
respiratorischen Problemen deutlich erhéht. (Marpole et al. 2020)

Dies kann sich durch Symptome wie Schmerzen, Haematemesis aufgrund von
Oesophagitis, Regurgitationen, Erbrechen oder auch wiederholte
respiratorische Komplikationen zeigen. Aspirationspneumonien stellen eine der
haufigsten Todesursachen in dieser Patientengruppe dar. (s. unten)

All diese Beschwerden filhren zu einer deutlichen Verminderung der
Lebensqualitat und kénnen oft durch medikamentdse Therapie nicht
ausreichend kontrolliert werden, so dass operative Verfahren wie z.B. eine
Funduplicatio angewandt werden missen. (Lansdale et al 2015). Auch die
Anlage einer jejunalen Sondierung kann hier eine Alternative darstellen (Meyer
et al 2020). Allerdings ist hier eine kontinuierliche Dauersondierung notwendig,
was im Alltag eine deutliche Einschrankung sein kann.

Schmerzen:

Eine weitere, fur Patienten massiv einschrankende Komplikation bei
Cerebralparese stellen Schmerzen dar. Westblom et al. zeigten 2017, dass die
Patienten mit zunehmendem GMFCS-Level mehr unter Schmerzen leiden (30%
der Patienten mit GMFCS | im Vergleich zu 50% der befragten Patienten mit
GMFCS V).
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Mit zunehmendem Alter gaben auch mehr Patienten an Schmerzen zu haben
(4-7 Jahre 34%, 12-15Jahre 44%). Die Patienten mit dyskinetischer
Cerebralparese gaben am haufigsten Schmerzen an (46%), die Patienten mit
unilateraler spastischer Cerebralparese am wenigsten (33%). Die Schmerzen
wurden am haufigsten in FiR3en und Knien (jeweils 11,6%) und Huften (9,2%)
angegeben. AuRerdem wurde Uber Schmerzen in Ricken, Abdomen, Kopf &
Hals, Armen & Handen und Zahnen geklagt. Jeder 14.Patient klagte bei
mehreren aufeinander folgenden Terminen tber Schmerzen am gleichen
Fokus, was bedeutet, dass diese Schmerzen tiber mehrere Jahre bestanden
ohne adaquat behandelt zu werden. (Westblom et.al 2017)

Fehling fuhrt daraufhin 2017 weiter aus, dass dies zeige, dass ein Grol3teil der
Kliniker die Schmerzen dieser Patientengruppe nicht ausreichend erkennen und
nicht adaquat behandeln. Selbst, wenn der Focus darauf gelegt werde die
Schmerzen der Patienten zu erfassen, scheinen die Methoden der Erfassung
nicht ausreichend zu sein um die Schmerzen adaquat einzuschétzen. (Fehling
2017)

Bereits 2004 beschrieben Houlihan et al., dass die Lebensqualitat von
Patienten mit schwerer CP deutlich reduziert ist, je mehr und je regelmaRiger

sie Schmerzen ausgesetzt sind. (Houlihan et.al 2004).

Atemproblematik
Patienten mit CP, v.a. GMFCS IV & V, haben oft auch neurogen bedingte

Schluckstdrungen. Dies erhéht, wie bereits oben erwahnt, das Risiko einer

Aspirationspneumonie.

Myers et al beschrieben 2020, in der folgenden Tabelle die zunehmende
Gefahrdung der Patienten durch orale Nahrungsaufnahme mit steigendem
GMFCS-Level:

Tabelle 1. Zusammenhang zwischen zunehmende Gefahrdung der Patienten

durch orale Nahrungsaufnahme und steigendem GMFCS-Level (Gross Motor

Function Classification System [GMFCS], Manual Ability Classification System
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[MACS], Communication Function Classification System [CFCS], and Eating
and Drinking Ability Classification System [EDACS)).

und/oder
Anderung von
Aktivitaten

Level | GMFCS MACS CFCS EDACS
I Lauft ohne Kann mit Kann sich mit | Isst und trinkt
Einschran- Objekten bekannten sicher und
kungen; Ein- einfach und und unbe- effizient
schrankungen | erfolgreich kannten
in fortgeschrit- | umgehen Partnern
tenen grob- effektiv und
motorischen effizient
Fahigkeiten austauschen
I Lauft ohne Der Umgang Kann sich mit | Isst und trinkt
Hilfsmittel, mit den meisten | bekannten sicher, aber mit
Einschréankung | Objekten istin und unbe- Einschrankung-
en beim Gehen | gewissem kannten en der Effizienz
im Freien und Maf3e in Quali- | Partnern
in der tat oder Ge- austauschen,
Gemeinde schwindigkeit benotigt daftr
eingeschrankt. | aber eventuell
mehr Zeit
[l Lauft mit Hat Schwierig- | Kann sich mit | Isst und trinkt
Hilfsmitteln, keiten im bekannten mit einigen
Einschrankung | Umgang mit Partnern Einschran-
en beim Gehen | Objekten; austauschen, | kungen der
im Freien und bendtigt Hilfe aber nicht mit | Sicherheit; es
in der bei der unbekannten | kdnnen
Gemeinde Vorbereitung Partnern Einschrankung-

en der Effizienz

bestehen
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IV | Selbstmobilitat | Kann mit einer | Verstehen Isst und trinkt
mit Einschran- | begrenzten oder Mitteilen | mit massiven
kungen; Kinder | Auswahl an von Kommuni- | Einschrankun-
mussen Objekten, die kation ist gen der
transportiert leicht zu wechselhatft, Sicherheit.
werden oder handhaben auch mit
nutzen sind, in bekannten
motorisierte angepassten Personen
Mobilitat im Situationen
Freien und in Umgehen.
der
Gemeinschaft

Vv Selbststandige | Kann nicht mit | Seltenst Essen und
Fortbewegung | Objekten werden Trinken sind
ist massiv umgehen und Nachrichten nicht sicher
eingeschrankt, | hat massive effektiv moglich — eine
auch wenn Einschrankun- | verstanden Ernahrungssond
Hilfsmittel gen selbst oder mitgeteilt | e sollte in
verwendet einfachste Erwagung
werden. Tatigkeiten gezogen werden

auszufuhren um die
Ernahrung
sicher zu
stellen.

Tabelle modifiziert nach; Transition to adult care for young people with cerebral palsy, Lisa L.
Myers, Arany Nerminathan, Dominic A. Fitzgerald, Jimmy Chiene, Anna Middletong, Mary-Clare
Waugha, Simon Paul Paget, Paediatric Respiratory Reviews, Volume 33, February 2020,
Pages 16-23; Table 1. Functional classification systems in cerebral palsy (Gross Motor Function
Classification System [GMFCS], Manual Ability Classification System [MACS], Communication
Function Classification System [CFCS], and Eating and Drinking Ability Classification System
[EDACS]).

DarlUber hinaus zeigten Meyer et al 2020 die negativen Folgen von Dysphagie,
gastroosopahealem Reflux, Atemwegsverlegung, Epilepsie, Skoliose und

Untererndhrung auf das respiratorische System:
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Tabelle 2: Negative Folgen auf das respiratorische System von Dysphagie,

gastroosopahealem Reflux, Atemwegsverlegung, Epilepsie, Skoliose und

Unterernéhrung.
Vorgeschlage- Pradiktive Auswirkungen auf
ne Atiologie Faktoren die Atemwege
Dysphagie Dyskoordination | Einschrankungen | Aspirationspneu-

der oralen, der Grob- und monie (akut);

pharyngealen Feinmotorik und | Lungenschéaden

und/oder Sprache und Inflammation

0sophagealen (chronisch);

Phase des Wiederkehrende

Schluckens Pneumonien, wenn
die pharyngeale
und/oder
0sopahgeale Phase
des Schluckens
gestort ist;
Vermehrte
Krankenhausauf-
nahmen aufgrund
respiratorischer
Probleme;
Indirekter Effekt der
Mangelernéhrung

Einschrankun- | Eingeschrankte unbekannt Schlechtes
gen des Koordination der Reinigen der
Hustens exspiratorischen Luftwege;
Muskulatur,; Vermehrte
Dystonie Aspiration,

Atelektasen &
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Krankenhausauf-
nahmen aufgrund
respiratorischer
Probleme

Gastro-
0sophagealer-
Reflux (GOR)

Verminderter
Tonus des
unteren
Oesophagus-
sphinkters;
Verlangsamte
Magenleerung;
Eingeschréankte
Osophagus-
Motilitat;
Schlechte
Kdrperhaltung;
Wiederkehrende
Krampfanfalle;
Skoliose und
verschiedene

Medikamente

Sehr frih
auftretende
neurologische
Beeintrachti-
gungen;
abnormales
EEG; Prologierte
Suppinations-
haltung;

keine feste Kost

Aspirationen (auch
stille Mikro-
Aspirationen);
Wiederkehrende
Pneumonien;
zunehmende
respiratorische
Verschlechterungen
bei tetraplegischer
CP;
vagal-vermittelter
reflexiver Broncho-
spasmus und
Laryngospasmus
bei 6sophagealer
Saureexposition;
Vermehrte
Krankenhausauf-
nahmen aufgrund
respiratorischer
Probleme;
Vermehrte
Verwendung von
Antibiotika bei
respiratorischen
Problemen;
Indirekter Effekt der
Mangelerndhrung
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Skoliose

Unklar; Kénnte
durch sekundéare
physische
Imbalance durch
Muskelschwéache
und Spastik
verursacht

werden

Einschrankun-
gen der
Grobmotorik;
Tetraplegie;
Zunehmendes
Alter

Vermehrte
Krankenhausauf-
nahmen aufgrund
respiratorischer
Probleme;
Pneumonie (Bei
ausgepragter
Skoliose uber
70%); Verringerte
Vitalkapazitat;
Vermehrte
respiratorische
Anstrengung;
Eingeschrankte
mukozilliare
Clearance;
Ventilations-
Perfusions-
Mismatch;
Obstruktion der

unteren Atemwege

Verlegung der
oberen

Atemwege

Hypotonie von
Gaumen und
Pharynx;
Dystonie des
Larynx;
Tonsillenhyper-
trophie;
Hypoplasie der
Maxilla;
VergrolRerte

untere

Steigende
Schwere mit
zunehmendem
Alter

Atmung bei
Schlafstérungen;
Hypoventilation;
Lebensbedrohliche
Verengung der

Atemwege
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Nasenmuschel;
Glossoptose;
Retrognatie;
Laryngo-malazie;
VergroRRerte
aryepiglottische
Falten;
Inflammation der
oberen
Atemwege durch
GOR

Epilepsie Ahnlich der CP Neonatale Iktale/ post-iktale
(pre-, peri- oder | Krampfanfalle; Aspiration;
post-natale Strukturelle Pneumonie
neurologische Veranderungen
Schaden) in der cerebralen

Bildgebung, v.a.
Atrophie;
Spastische
Tetraplegie oder
dyskinetische CP
GMFCS IV oder
\
Arzneimittel- | Ubersedierung Karzlich Erhohtes Risiko
bedingte und/oder vorgenommene | einer Aspiration
Neben- medikamenten- Anderungen an oder
wirkungen induzierte antiepilepti-schen | symptomatischen
Hypotonie oder Tonus- Obstruktion der
verandernden oberen Atemwege
Medikamenten
Malnutrition | Schlechte Dysphagie; Sarkopenie (unter
Ernahrung die zu | GOR; Beteiligung der
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einer Verringerte Atemmuskulatur);

Nahrstoffmangel | Mobilitat Zunehmende
und/oder Uber- Ermiidung, die die
/Unter-gewicht Sekretldésung

fuhrt beeintrachtigt;

Einschrankungen
des Immunsystems;
Atelektasen (bei
Adipositas);
Steigende Anzahl
an

Atemwegsinfekten

Tabelle modifiziert nach: Transition to adult care for young people with cerebral palsy, Lisa L.
Myers, Arany Nerminathan, Dominic A. Fitzgerald, Jimmy Chiene, Anna Middletong, Mary-Clare
Waugha, Simon Paul Paget, Paediatric Respiratory Reviews, Volume 33, February 2020,
Pages 16-23, Table 2. Factors predisposing to respiratory disease in cerebral palsy.

Dies bestatigten auch Blackmore et al. 2019. Bei ihrem Kollektiv aus Patienten
mit Cerebralparese, die wegen respiratorischer Beschwerden stationar
aufgenommen werden mussten, waren GMFCS 5, oropharyngeale Dysphagie
und epileptische Anfélle die starksten Risikofaktoren. (Blackmore et al 2019)

AuRRerdem besteht oft, wie schon erwéhnt, eine Skoliose. Dadurch ist auch die
Thoraxform verandert, was wiederum die gleichmafige Lungenbeliftung
erschwert. Dies erhght das Risiko fur Atelektasen.

Marpole et al. beschrieben 2020, dass eine gute Atmung sowohl von der
muskularen Koordination des Zwerchfells, des Abdomens und des Nackens
sowie Schlunds abhangig ist, als auch von der Stabilitat des Rumpfes und
Kopfes. Dadurch werden eine kraftvolle Ein- und Ausatmung und ein effektiver
Hustenstol3 ermdglicht, was benétigt wird um die unteren Atemwege zu reinigen
und vor Aspirationen zu schitzen. Au3erdem hilft eine tiefe Atmung bei

Ubungen Sekret zu I6sen und Atelektasen zu 6ffnen. Ist dies nicht moglich, z.B.
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bei Patienten mit schwerer CP, besteht daher eine hohe Anfalligkeit fur
Atelektasen und Atemwegsinfektionen.

Die Lungenfunktion ist schlechter bei Patienten mit starker thorakaler Skoliose,
v.a. wenn sie alter sind und die thorakale Skoliose groR3er ist im Vergleich zum
lumbalen Gegenschwung. Konservative MaRhahmen wie z.B. bessere
Positionierung zeigten dabei keinen Benefit. (Marpole et al. 2020)

Allerdings waren im Kollektiv von Backmore et al Skoliose und Asthma
statistisch relevante Komorbiditaten bei Vorstellungen in der Notaufnahme
aufgrund von respiratorischen Beschwerden, aber nicht bei der Anzahl der

stationaren Aufnahmen. (Blackmore et al 2019)

Durch die neurogen bedingte Schluckstdrung besteht ein teils massives
Sekretproblem bei den Betroffenen, die nicht in der Lage sind, ihren Speichel zu
schlucken. Auch der Hustenstol3 ist meist zu schwach um den Rachen
ausreichend zu reinigen. Dies wird durch Ruckenlage noch weiter erschwert.
Duruflé-Tapin et al. zeigten 2013, dass Patienten mit CP in einem
franzdsischen Kollektiv friher versterben als die Normalbevélkerung und die
primaren Todesursachen Krankheiten des respiratorischen oder Herz-Kreislauf-
System sind.

Deutlich erschwert ist die Situation, wenn es zu einem Infekt der oberen
Atemwege und somit einer deutlich erhéhten Sekretproduktion kommit.

Daher ist eine frilhe und intensive Therapie notwendig. Regelmafige
Inhalationen, physiotherapeutische Atemtherapie oder entsprechende Lagerung
kénnen hier gute Abhilfe schaffen und die zugrundeliegenden Probleme wie
Positionierung von Kopf und Kérper, Mundschluss und Zungenkontrolle
verbessern. (Marpole et al. 2020)

Sekretreduzierende Medikation wie z.B. Scopolamin, Rubinol oder die Injektion
von Botolinumtoxin in die Speicheldriisen kdnnen eine Verbesserung bringen.
Die Patienten sollten aber mit Bedacht ausgewahlt werden, da es bei manchen
Patienten auch zu einer Verschlechterung der Dysphagie kommen kann.
(Meyers et al 2020)

20



Uberdosierung fiihrt v.a. morgens zu zahem Speichel, der nur schwer bewaltigt
werden kann. (Marpole et al. 2020)

Auch der Einsatz von mechanischen Abhusthilfen oder apparativen
Abhusthilfen, wie Cough Assist, kdnnen ein gutes Sekretmanagement und eine
gute BelUftung der Lunge moglich machen. Bei manchen Patienten kann auch
eine frihe nicht invasiven Beatmung (NIV) oder Atemunterstitzung wie z.B.
CPAP (continuos positive airway pressure) wahrend des Infektes oder bereits
iIm Gesunden, v.a. nachts, eine Hypoventilation effektiv behandeln und die
Verlegung der Atemwege dadurch verhindern. Dadurch kann die Lebensqualitat
verbessert und die Mortalitat gesenkt werden. In seltenen Fallen ist gar die
Anlage eines Tracheostomas notwendig. Wobei die NIV-Beatmung von
Patienten mit CP nicht immer gut toleriert wird. (Meyer et al 2020)

All diese MalRBhahmen zusammen kdnnen helfen eine invasive Beatmung zu
vermeiden.

Auch praventive MafRnahmen wie jahrliche Influenza-Impfungen sind zu

empfehlen.

Blackmore et al veroffentlichten 2019 folgende Checkliste zum Risiko der
Patienten mit CP aufgrund einer respiratorischen Ursache stationar

aufgenommen werden zu mussen.

Tabelle 3: Risikofaktoren fir eine Krankenhauseinweisung aufgrund

respiratorischer Verschlechterung junger Menschen (1-26 Jahre) mit Cerebral

Parese
Red Flags potenziell veranderbare Risikofaktoren
GMFSC Level 5 Oropharyngeale Aktuell oder Zustand

Dysphagie (Speisen & | nach gastro-
Getranke missen in 0sophagealem Reflux
ihrer Konsistenz

angepasst werden,
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Ernahrung durch eine
PEG oder
Verschlucken an
Speichel)
Mindestes eine RegelmaRige Respiratorische
Krankenhauseinweisung | respiratorische Symptome im
im letzten Jahr aufgrund | Symptome (taglicher Zusammenhang mit
einer respiratorischen Husten oder Nahrungsaufnahme,
Verschlechterung wochentlich auffallige ohne das Vorliegen von
Auskultationsbefund) Infekten (belegte
Stimme, Husten,
Stridor, Niesen,
Aspiration)
Mindestens 2-malige Krampfanfall Né&chtliches
respiratorischen Schnarchen
Erkrankung im letzten
Jahr, die einer
antibiotischen Therapie
bedurften

Tabelle modifiziert nach Blackmore AM, Bear N, Langdon K, Moshovis L, Gibson N, Wilson A.
Hospital admissions and emergency department visits in young people with cerebral
palsy: 5-year follow-up. Arch Dis Child. 2019 Jun 29. pii: archdischild-2019-317714. doi:
10.1136/archdischild-2019-317714
https://www.abilitycentre.com.au/media/2140/risk-factors-poster.pdf, [Zugriff zuletzt 22.08.2021]

Hemming et al zeigten 2005, dass bei Kindern mit CP eine Erkrankung des
Respiratorischen Traktes als Todesursache eine viel hohere Pravalenz hat als
in der Allgemeinbevdlkerung, insbesondere bei denen, die vor dem
40.Lebensjahrverstorben sind. (Hemming et al. 2005) Die Kombination all
dieser Faktoren hat zur Folge, dass Infekte der oberen Luftwege fur schwerst-
mehrfach behinderte Patienten oft schneller und schwerwiegendere

Konsequenzen haben.
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All diese mit der Cerebralparese vergesellschafteten Gesundheitsprobleme
verdeutlichen, dass Kinder die an einer Infantilen Cerebralparese leiden, v.a.
mit einem GMFCS-Level von IV-V einen erhdhten Bedarf an interdisziplinarer
Betreuung durch zB. Gastroenterologen, Orthop&aden- und Unfallchirurgen,

Kinderchirurgen, Schmerzmedizinern und Physiotherapeuten haben.

1.2.Transition

Aufgrund der deutlich verbesserten Gesundheitsversorgung erreichen
heutzutage die meisten Kinder mit chronischen Erkrankungen wie z.B. der CP
das Erwachsenenalter. Sie missen daher in die Betreuung der
Erwachsenenmediziner tibergehen. Hier liegen kaum interdisziplinére
Betreuungskonzepte vor. Im Falle der schwerer betroffenen Patienten mit CP
kommt es mit dem Eintritt in die Pubertat und dem damit verbundenen
GroRRenwachstum haufig zu einer Pseudoregression bezuglich der
grobmotorischen Funktion, die mit mehr therapeutischem, fachspezifischem
Interventionsbedarf einher geht, auch um dadurch resultierende
Folgeerkrankungen so gering wie mdglich zu halten.

Auch sind bei Patienten mit Mehrfachbehinderungen, unabhéngig von einer
vorhandenen CP, meist mehrere Organsysteme betroffen, was eine
interdisziplinare Betreuung erforderlich macht, die von einzelnen ambulanten
Fachéarzten meist nicht ausreichend gewéhrleistet werden kann. Seit einigen
Jahren kam es im ambulanten Bereich nun zur Entwicklung von ,Medizinische
Behandlungszentren fir Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren
Mehrfachbehinderungen (MZEB)“, die eine multiprofessionelle Betreuung
bieten. Diese gibt es aber bisher noch nicht in ausreichendem Umfang. In der
stationaren Akutversorgung sind solche Strukturen fir Erwachsene schwerst-
mehrfach behinderte Patienten aber weiterhin nicht etabliert.

Daher zeigt sich im klinischen Alltag, dass viele Eltern besorgt sind beztglich
der Betreuung ihrer Kinder tber das 18.Lebensjahr hinaus. Der Grol3teil der
Patienten in dieser Arbeit befanden sich zum Zeitpunkt des Interviews aber

noch in der ersten Lebensdekade.
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2.Fragestellung

Am Beispiel der Cerebralparese GMFCS IV-V, als typische Patientengruppe im
schwerst-mehrfach behinderten Bereich, soll das bestehende
Versorgungskonzept auf einer spezialisierten Station anhand einer
Qualitatssicherungsmalinahme evaluiert werden und gegebenenfalls Aspekte
fur eine weitere Entwicklung erfasst werden.

Insbesondere wurden folgende Fragen gestellt:

- erflllt das aktuelle Modell die Winsche, Erwartungen und Bedurfnisse
der schwerst-mehrfach behinderten Patienten und ihrer Familien im
Setting einer Akutklinik?

- Haben sie Wiinsche beziiglich Anderungen oder auch allgemein?

Ziel ist ein Konzept fur die Versorgung schwerst-mehrfach behinderter
Patienten zu gestalten, welches genau auf die Bedurfnisse der Patienten und
ihrer Familien abgestimmt ist und ihnen gerecht wird.

Dieses Konzept sollte wiinschenswerterweise auch als Modell dienen kénnen
fur andere Kliniken der Akutversorgung und auch auf den Erwachsenenbereich
Ubertragen werden konnen.

Die Gruppe der Kinder und Jugendlichen mit infantiler Cerebralparese in ihrer
schweren Auspragung soll hierbei exemplarisch fur andere padiatrische
Patienten stehen, die im Verlauf ihrer chronischen Erkrankung auf

multidisziplindre Betreuung angewiesen sind.

3. Material und Methoden

3.1 Stationares Setting und Patientenkollektiv

An der Universitatskinderklinik Tubingen gibt es eine neuropadiatrische Station,
die speziell auf die Versorgung von schwerst-mehrfach behinderten
padiatrischen Patienten eingerichtet wurde.

Die Station versorgt bis zu 11 Patienten und wird von einem neuropadiatrischen
Oberarzt geleitet. Das Stationsteam besteht aus 2 Stationsarzten in der
Weiterbildung, einem Pflegeteam mit langjahriger Erfahrung mit diesen

Patienten (und Zusatzqualifikationen z.B. im Bereich der Palliativmedizin,
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Kinesthetik oder Schmerzmedizin und Fortbildungen in Non-invasiver
Beatmung) und einem Therapeuten- (Physio-, Ergotherapie, Logopéadie) und
Psychologenteam, das teils stationér, teils im angegliederten SPZ tatig ist.

In diesem Setting wurde ein Versorgungskonzept fir mehrfachbehinderte
Patienten entwickelt. Der neuropadiatrische Oberarzt ist im Oberarzt-Team der
universitaren Akutklinik eingebunden (u.a. auch Uber Dienste) und hat die
Aufgabe aufgrund seiner allgemeinpadiatrischen und neurologisch-
fachspezifischen Kompetenz zielgerichtet Diagnostik und Therapie einzuleiten
und die notwendige zuséatzliche Expertise anderer Disziplinen einzuholen und
zu koordinieren. Diese ist durch die Angliederung an ein Akutklinikum der
Tertiarversorung in breitem Ausmalfd vorhanden und betrifft nicht nur andere
Bereiche der Padiatrie, sondern auch Disziplinen der (Kinder-) Chirurgie und
Erwachsenenmedizin. So werden unter anderem Gastroenterologen,
Orthopéaden, Neurochirurgen, Anasthesisten, Kardiologen, Zahnarzte, Augen-
oder HNO-Arzte hinzugezogen.

Auf dieser neuropadiatrischen Station wurde die Betreuung von schwerst-
mehrfach behinderten padiatrischen Patienten im Rahmen einer
Qualitatssicherungsmalinahme, nach Vorliegen eines positiven Ethikvotums,
durchgefiihrt. Die Ergebnisse dieser QualitatssicherungsmalRhahmen wurden
nun im Anschluss im Rahmen dieser Dissertationsarbeit ausgearbeitet.

Im Rahmen der Qualitatssicherungsmaflinahme wurden 15 Familien befragt, bei
deren Kindern eine spastische oder dyskinetische Cerebralparese mit
Schweregrad GMFCS IV-V (d.h. nicht gehfahig nach Palisano et al. 1997)
vorlag und die sich zu diesem Zeitpunkt aufgrund von akuten Problematiken
oder elektiven MalRnahmen in der stationaren Behandlung auf der
neuropadiatrischen Station der Universitatskinderklinik Tibingen befanden. Die
Diagnose wurde anhand der Kriterien der SCPE gestellt, die Anamnese, Klinik
und gegebenenfalls eine zerebrale Bildgebung einbezieht (SCPE 2000). Dies
erlaubt bei schweren Fallen auch eine friihe Zuordnung.
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3.2 Datenerfassung

Das Ziel der QualitatssicherungsmalRnahme war Interviews mit 15 Eltern zu
fuhren, deren Kinder sich aufgrund von Interventionen oder Therapien akut oder
elektiv stationar in der Betreuung der Neuropadiatrie des Universitatsklinikums
fur Kinder- und Jugendmedizin Tubingen befanden. Diese Interviews wurden im
Zeitraum vom 31.10.2013 bis 10.12.2014 gefthrt.

Der Interview-Leitfaden mit den Leitfragen wurde in Zusammenarbeit mit
Christine Preiser aus der Versorgungsforschung (Institut fir Arbeitsmedizin,
Sozialmedizin & Versorgungsforschung, Tubingen) erstellt, um bestmdoglich die
Akzeptanz des Konzeptes von Seiten der Patienten und deren Eltern (Wie
verstehen die Eltern diesen Ansatz? Wie wird er empfunden? Wie sind die
Zugangswege zu dieser Versorgung?), sowie die Bedurfnisse der Patienten und
deren Eltern zu erfragen (Was winschen sich die Eltern? Wo gibt es
Diskrepanzen zwischen Angebot und Bedarf? In welchen Bereichen sind die
Zugangswege besonders problematisch?).

Die Interviews wurden von der Autorin durchgefuhrt, wahrend die Familien sich,
aufgrund von akuten Problematiken oder elektiven MalRnahmen, zu einem
stationaren Aufenthalt auf den neuropéadiatrischen Stationen der
Universitatskinderklinik Tubingen befanden.

Die Interviewfragen wurden offen gestellt und die Interviews wurden nach dem
Prinzip der qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet. Diese Methode wurde
gewahlt um den Eltern die Mdglichkeit zu geben ihre Meinung mdglichst frei zu
aufRern und nicht durch eine Auswahl vorformulierter Antwortmdéglichkeiten
beeinflusst zu werden. Dadurch sollte eine gré3tmdgliche Offenheit erzielt
werden und es konnte eine Ist-Analyse vorgenommen werden. Die Interview-
Dauer variierte zwischen 5 Minuten und 11 Sekunden und 20 Minuten und 37
Sekunden.

Die Interviews wurden mit einem Diktiergerat aufgenommen und anschliel3end
in Schriftform umgewandelt. Die verschriftlichten Interviews wurden
anschlieRend nach dem Prinzip der Qualitativen Inhaltsanalyse, hauptsachlich

nach Mayring 2010 und ergédnzend nach Schreier 2015, transkribiert und in ein,
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anhand der Daten erstelltes, Kategoriensystem eingeteilt, welches dann

analysiert wurde.

In den Interviews wurden jeweils dieselben 10 Leitfragen gestellt. Bei Bedarf
konnten noch vorher festgelegte Nachfragen gestellt werden um die Frage
verstandlicher zu machen oder den Eltern die Moglichkeit zu geben ihre Sicht

noch besser darzustellen.

Die Fragen lauteten wie folgt:
1. Als Sie die Abteilung hier kenne gelernt habe, wie sind Sie
hierhergekommen?
2. Was haben Sie hier fur Erfahrungen gemacht?
3. Wie zufrieden sind Sie mit der Betreuung hier? Was stort Sie?
4. Wie zufrieden sind Sie mit der Betreuung durch die Neurop&adiater/
Stationsarzte?
Gibt es etwas, das Ihnen nicht gefallt?
5. Wie zufrieden sind Sie mit der Betreuung durch die anderen
Fachrichtungen?
Was fanden Sie nicht so gut?
6. Wie sehen Sie die Zusammenarbeit zwischen den Arzten hier auf Station
und den anderen Fachrichtungen?
7. Wie empfinden Sie die Ablaufe wahrend ihres Aufenthaltes bei uns?
Finden Sie es gut, dass alle Untersuchungen gebindelt an einem
Ort sind oder waren lhnen einzelne Termine lieber?
8. Was wiuinschen Sie sich fir die medizinische Betreuung lhres Kindes,
wenn es erwachsen ist?
Welche Beflrchtungen haben Sie?
9. In Bezug auf unser Gespréach, welchen Verbesserungsvorschlage haben
Sie fur die Arbeit hier auf Station?
10.Gibt es etwas, dass jetzt nicht zur Sprache kam, das lhnen aber wichtig

ist?
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3.2.1. Qualitative Inhaltsanalyse

Die qualitative Inhaltsanalyse ist eine systematische Methode des Umgangs mit
sprachlichem Material. Das Material wird hierbei nach Mayring immer auch in
seinem Kommunikationszusammenhang betrachtet. Dies gibt die Moglichkeit
auch in diesem Kontext die zentralen Themen und Subthemen aus dem
Datenmaterial zu extrahieren.

Die Systematik besteht darin, dass hierbei nach einem zuvor festgelegten
Analysemodell vorgegangen wird, welches fir jedes Material neu erstellt wird
und somit auch den Kontext der Materialgewinnung widerspiegelt und an die
spezifische Fragestellung angepasst wird. Es handelt sich also nicht um eine
freie Interpretation des Gesagten, sondern jeder Analyseschritt ist auf
festgelegte Regeln zurtick zu fuhren.

Das zentrale Element stellt hierbei ein Kategoriensystem dar, in dem die Ziele
der Analyse konkretisiert werden sollen. Anhand dieses Systems wird dann das

Material analysiert (Mayring 2010).

Es nach Mayring 3 Grundverfahren der Analyse:

o Zusammenfassung: Das Material wird so reduziert, dass die

entscheidenden Inhalte und somit das Grundmaterial erhalten bleibt.

o Explikation: Zu bestimmten Inhalten des Materials wird zusatzliches
Material herausgesucht, dass es dieses verstandlicher macht oder
erklart.

o Strukturierung: Hierbei wird das Material mit Schwerpunkt auf zuvor

festgelegte Kriterien gefiltert und mit Blick auf diese analysiert.

3.2.1.1. Paraphrasieren und Reduzieren:

In dieser Arbeit wurde nach dem Verfahren der Zusammenfassung gearbeitet
um alle Aussagen gleichwertig bewerten zu kénnen.

Nach Mayring wird das Material dann anhand der Fragestellung in
Analyseeinheiten/ Kodiereinheiten aufgeteilt. Hierbei handelt es sich um
Textstellen, die inhaltlich zusammengehéren. Diese werden dann im Schritt des

Paraphrasierens reduziert. Dabei werden Textbestandteile, die keinen
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inhaltlichen Beitrag leisten fallen gelassen. Dabei ist wichtig, dass eine
einheitliche Sprachebene flr alle Paraphrasierungen verwendet wird.
Anschliel3end werden diese dann verallgemeinert. Passagen ohne Bedeutung
werden herausgeldscht, im Text verstreute Paraphrasen, die inhaltlich gleich

sind und sich aufeinander beziehen werden zusammengefasst. (Mayring 2010)

Wie zufrieden sind Sie mit der | Zufriedenheit mit anderen Zufriedenheit mit anderen
Betreuung durch die anderen | Fachrichtungen Fachrichtungen

Fachrichtungen?

Genauso. Denn wie gesagt, man | Nicht anonym icht anonym
ist hier Patient und keine

Nummer.

Wartezeiten sind Ok, denn die Wartezeit akzeptabel Wartezeit, aber Akzeptabel
muss man in Kauf nehmen, wenn \
man zum Arzt geht,

aber die Information ist immer | Informationen flieBend FlieBende Informationen
flieend.

Es ist hier nicht so, dass man nur | Detaillierte Aufklarung und Detaillierte Aufklarung und
gesagt bekommt Ihr Sohn hat weiterfiihrende Beratung weiterfiihrende Beratung

eine Behinderung und das war es,
sondern man wird aufgekldrt,
was er hat und was man besser
machen kann.

Abbildung 1: Beispiel aus Interview T3

3.2.1.2. Induktive Kategorienbildung:

An die Schritte des Paraphrasierens und der Reduktion schlief3t sich die
Bildung des Kategoriensystems an. Bei der deduktiven Kategorienbildung
werden die Kategorien durch theoretische Uberlegungen erstellt, wahrend sie
sich bei der induktiven Kategorienbildung durch Verallgemeinerung direkt aus
dem Material ergeben. Dadurch soll das Material mdglichst unverzerrt und
naturlich dargestellt werden. Es wird ein Selektionskriterium festgelegt, anhand
dessen bestimmt wird welcher Teil des Materials initial zur Kategoriendefinition
verwendet wird. Dieses ergibt sich aus der Fragestellung der Analyse. Die
zuvor entstandenen Paraphrasen werden hierfir einzeln durchgegangen. Wenn
das Selektionskriterium erfillt ist ergibt sich daraus die erste Kategorie. Wenn

es dann beim weiteren durcharbeiten wieder erfillt ist muss tberlegt werden ob
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es unter die Bereits gebildete Kategorie einzuordnen ist oder sich daraus eine
neue Kategorie ergibt. Es sollte dabei verhindert werden, dass die gleiche
Kategorie mehrfach entstehen, z.B. einmal abstrakter und einmal konkreter
formuliert. Sollten sich nach dem Durcharbeiten des Materials keine neuen
Kategorien mehr ergeben muss das Kategoriensystem evaluiert werden, ob es
das Analyseziel erfillt und die Abstraktionen adaquat gewahlt sind. Falls nicht,
muss das Material erneut analysiert werden. Nachdem sich das gesamte
Material im Kategoriensystem wiederfindet wird dieses dann im Rahmen der
Auswertung im Sinne der Fragestellung interpretiert und zusammengefasst.
(Mayring 2010)

Nach dieser Methode wurde auch aus den Paraphrasen, die aus den
Elterninterview gewonnen wurde, Kategorien gebildet. Diese wurde im
Anschluss auf Gemeinsamkeiten und Zusammenhange analysiert, so dass sich

Haupt- und Subkategorien ergaben.

Setting auf Station

 Erstmals Kontakt zu Familien mit gleichem » Zimmer nicht gut ausgestattet, wenn das Kind
Krankheitsbild und Einblick in deren das Zimmer nicht verlassen kann oder gar ans
Bett gebunden ist T6

 Ex sollte for die Eltern klarer sein, wer die

Lebensweise T11
® Weniger Stress und Druck als in anderen
Kliniken T11 zustandigen Arzte sind z.B. iber Bildkarten T6
» Gut, dass addquates Essen fir Patient auf * Kiiche sehr schlecht T1
Station T8 » Mehr physiotherapeutische Anleitung der
® Essengut T3 Eltern gewiinscht T11
» Essen aus der Kiiche fiir Patient nicht geeignet

TE

Abbildung 2: Beispiel Ausschnitt aus dem Kategoriensystem
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4. Ergebnis:

Die 15 Interview von Familien mit Kindern, die an einer spastischen oder
dyskinetischen Cerebralparese, Schweregrad GMFCS V-V, litten betrafen
Kinder im Alter von 8 Monaten bis 19 Jahren. Sie befanden sich aufgrund von
akuten Problematiken in der stationaren Behandlung auf der
neuropadiatrischen Station der Universitatskinderklinik Tubingen.

Bei den 2 Patienten, die das 2.Lebensjahr noch nicht erreicht hatten, konnte die
Diagnose als wahrscheinlich angenommen werden, aufgrund der typischen
klinischen Zeichen (Rumpfhypotonie mit fehlender Kopfkontrolle bei
Strecktendenz der unteren Extremitat, gefausteten Handen, positivem Babinski-
Reflex, gesteigerten Reflexen der Extremitaten und bildgebende
nachgewiesenen cerebralen Defekten bei Z.n. Frihgeburtlichkeit). Sie wurden
daher in die Qualitatssicherungsmaflinahme eingeschlossen. In der
Zwischenzeit seit der Durchfuihrung der Interviews waren bei beiden Patienten
MRTs des Schadels durchgefiihrt worden, die die Diagnose auch bildgebend
bestatigten.

Es wurde Befragungen mit den Eltern der Patienten durchgefihrt. Es wurden 5
Vater und 11 Matter befragt. Unser Patientenkollektiv bestand aus 10 Jungen
und 5 Madchen. Diese waren zwischen 8 Monaten und 19 Jahren alt, wobei die
meisten Patienten in der Altersspanne zwischen 9 und 13 Jahren waren.

Die GMFCS-Level lagen im Bereich IV und V.
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Tabelle 4: Ubersicht der durchgefiihrten Interviews:

Interview- | Datum des | Alter des | Geschlecht | GMFCS | Eltern- | Kiirzel
Nummer | Interviews | Patienten teil
1 31.10.2013 | 18 Jahre | Mannlich \Y Vater | T1
2 08.11.2013 | 9 Jahre Weiblich \Y Vater | T2
3 11.11.2013 | 10 Jahre | Mannlich v Vater | T3
4 13.11.2013 | 9 Jahre Weiblich Vv Mutter | T4
5 16.01.2014 | 6 Jahre Mannlich \Y Mutter | T5
6 22.01.2014 | 1 Jahr Méannlich Vv Mutter | T6
7 30.01.2014 | 9 Jahre Méannlich Vv Mutter | T7
8 26.03.2014 | 2 Jahre Weiblich \Y Vater | T8
9 26.03.2014 | 7 Monate | Mannlich Vv Mutter | T9
10 10.04.2014 | 16 Jahre | Weiblich Vv Mutter | T10
11 16.04.2015 | 3 Jahre Mannlich \Y Mutter | T11
12 23.04.2014 | 13 Jahre | Mannlich V-V Mutter | T12
13 17.07.2014 | 19 Jahre | Mannlich Vv Mutter | T13
&Vater
14 13.11.2014 | 15 Jahre | Mannlich Vv Mutter | T14
15 10.12.2014 | 13 Jahre | Weiblich Vv Mutter | T15

Tabelle 5: Interviewdaten zur besseren Ubersicht nochmal eingruppiert:

GMFCS IV 1-2
GMFCS V 13-14
Weibliche Patienten 5
Méannliche Patienten 10
Vater 5
Matter 11
0-5Jahre 4
5-8Jahre 1
9-13Jahre 6
14-19Jahre 3
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Nicht alle Familien hatten zu allen Fachrichtungen Kontakt. Somit wurde tber

einige Fachrichtungen von mehr Familien berichtet, als Uber andere.

Tabelle 6: Ubersicht der Anzahl der Familien, die mit der jeweiligen

Fachrichtung Kontakt hatten:

Fachrichtung Kontaktfamilien Fachrichtung Kontaktfamilien
Neonatologie 5 Anasthesie 1
Neurochirurgie 8 Kinderkardiologie | 2
Gastroenterologie | 6 Augenklinik 2
Kinderchirurgie 3 HNO-KIlinik 1
Zahnklinik 2 Kinderintensiv 1
Orthopadie 6 Poli-Klinik 1
Physiotherapie 2 EEG-Ambulanz 1
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Die Analyse der gefuihrten Interviews ergab die Einteilung in die folgenden

Kategorien und Unterkategorien.
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Im Folgenden sind die Inhalte dieser Kategorien und Unterkategorien

zusammengefasst.

Kontakt:

Die Hauptkategorie Kontakt konnte in die Subkategorien aufgeteilt werden:
Kinderarzt, andere Kliniken, Empfehlung anderer Patienten, SPZ, Hebamme,
Neurochirurgie und Neonatologie.

Es wurde deutlich, dass die meisten Familien durch Kollegen eingewiesen
wurden. Hauptséachlich aus peripheren, kleineren Hausern?, direkt aus der
Neonatologie 2 oder vom niedergelassenen Kinderarzt3, teils auch zur
Zweitmeinung bei Unzufriedenheit mit dem bisher betreuenden Klinikum. Eine
Familie erhielt die Empfehlung von der betreuenden Hebamme®. Einige
Patienten befanden sich in der Betreuung der Neurochirurgie ® oder des SPZ ©
und es waren nun stationare Aufenthalte durch die Kollegen initiiert worden.
Einige Familien gaben auch an, dass sie auf Empfehlung von anderen

Patienten Kontakt aufgenommen hatten’.

Setting:
Beim Setting auf Station beschrieb eine Familie als positiv, dass sie erstmals

Kontakt zu Familien hatten, die vom gleichen Krankheitsbild betroffen waren
und sich austauschen konnten &. (,Und dann hab ich eben in der Station 12 auf
viele Kinder kennen lernen dirfen, auch viele Eltern und dann hab ich mir da

auch bildlich was machen kénnen.“ T11)

177,710, T11

279, T14,T10,T5, T8
$T11,T6, T2

4T15

>T3,77,T5

674,79, T8

7712, T1, T4, T11
8711
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Auch wurde als positiv bewertet, dass weniger Stress und Druck ausgeubt
werde als in anderen Kliniken ° und dass es auf Station méglich sei gutes und
adaquates Essen flr die Patienten zu erhalten 1°.

Im Gegenzug dazu wurde kritisiert, dass die Zimmer nicht ausreichend
ausgestattet seien, wenn die Situation bestehe, dass das Zimmer nicht
verlassen werden konne oder das Kind gar ans Bett gefesselt sei 11,

(,Dass ich ja tagstiber die Liege zusammenklappen soll, also wo ich mich mit
ihm aufhalten soll, das finde ich ein bisschen schwierig. Also gestern sal3 ich
dann da, was weil3 ich, 6 Stunden auf so einem Holzstuhl. Das ist mit so einem
schreienden, sich biegenden Kind nicht angenehm. Also eigentlich finde ich
brauchte man tagsuber auch ne Liege oder ein Bett wo man sich mit so einem
kleinen Kind aufhalten kann...... Aber ich finde, wenn er in dem Bett liegt kann
man sich nicht gescheit daneben setzen, es ist ja zu hoch, man kann die FuRRe
nicht drunter machen, da ist das Gitter. Also ich finde die Betten sind extrem
ungeschickt fir Eltern.” T6)

Auch wiinschten sich Familien mehr Klarheit Gber arztliche Zustéandigkeiten 2.
Es wurde auch kritisiert, dass das von der Kiiche gelieferte Essen nicht fur die
Patienten geeignet ist'3. Auch wiinschten Eltern sich eine bessere

physiotherapeutische Anleitung 4.

Koordination:

Die Hauptkategorie Koordination konnte in die 2 Subkategorien der
Koordination auf Station und der Koordination zwischen Arzten du Eltern
unterteilt werden. Diese konnte dann wiederum in die weiteren Subkategorien

der positiven und negativen Aussagen aufgeteilt werden.

°T11
1078, T3
116
276
871,78
4111
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e Station:
Bei der Koordination auf Station merkten mehrere Familien positiv an,
dass vereinbarte Termine eingehalten wurde und somit keine grof3eren
Wartezeiten entstanden®®. AuRerdem wurde mehrfach die gute
Koordination und Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen
Fachrichtungen gelobt*6.
(,Da hatte er diesen Hodenhochstand und hatte die Op. Man hat aber
parallel, die mussten ja dann auf den Punkt genau kommen, die
Zahnklinik, weil er noch in Narkose lag. Und die haben die Zahne
angeschaut und unten wurde er operiert. Also es wurde so zweigeteilt
gearbeitet. Es hat funktioniert.” T5)
Die Tatsache, dass die Konsilarzte sich auf Station um den Patienten
sammeln bedeutet auch, dass die Familie nicht erst nach den
entsprechenden Arzten suchen muss?’.
(,Nein, das ist schon gut. Muss man nicht tberall gehen und suchen. Das
finde ich auch toll, dass die anderen Arzte her kommen.“ T12)
Es wurde auch positiv wahrgenommen, dass wenn moglich sehr
individuell auf die Patienten eingegangen wurde und so beispielsweise
kurzfristige Aufnahmen bei akuten Problemen oder auch ein
Einzelzimmer moglich waren!®. Auch im nicht akuten Fall wurde die
Terminvergabe als schnell wahrgenommen?®. Es wurde als positiv
empfunden, dass die Familien und Patienten schon bekannt sind und
nicht alles immer wieder neu geschildert werden muss?°. Die Betreuung
durch die Pflege wurde als hilfreich angesehen, insbesondere, dass die
postoperative Versorgung organisiert wurde 2! und dass die Mutter das

Kind nicht alleine lassen muss um Essen zu gehen??.

1572, T15, T8
1675, T10
77112

18713

¥T12

20 T5

2715

2714
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Als negativ wurde von mehreren Eltern die Wartezeiten auf Station
angemerkt, zum einen am Aufnahmetag und zum anderen am Entlasstag
und der Aufenthalt wurde teilweise auch insgesamt als zu lang
empfunden®,

(,Ja, was mich manchmal stért am Entlassungstag, hier ist es nicht so
extrem wie in Kliniken, dass man ewig lange auf den Brief noch wartet
und manchmal Stunden warten muss und das ist dann noch so toll, wenn
man auf dem Sprung ist.“ T13)

Es wurde auch kritisiert, dass die Raumlichkeiten nicht immer optimal
waren, so war kein Einzelzimmer verfigbar oder die Zimmer wurden fr
Kinder mit groRem Hilfsmittelbedarf als zu klein empfunden?*. Es wurde
der Wunsch nach einem préastationaren Gesprach geaul3ert um die
Aufenthalte individuell planen und den Ablauf vorher klaren zu kénnen 2°.
Auch die Personalsituation wurde teilweise negativ wahrgenommen. So
wurde kritisiert, dass durch viel Personalwechsel Unruhe entstand und
dass eine bessere pflegerische Besetzung wiinschenswert sei, wenn
mehrere schwerstbehinderte Patienten auf Station sind 26,

(,Nein, hier funktioniert es ganz gut. Sagen wir so, ich denke vielleicht
wurden sie auch gerne ein bisschen mehr Personal haben. Besonders,
wenn funf, sechs Leute wie er kommen ist es schon schwierig. Es sind
zwar meistens die Eltern dabei, aber viele Eltern lassen ihre Kinder hier
und gehen wieder. Das ist schon problematisch, denn Paul braucht auch
Aufmerksamekeit, braucht Zeit. Er kann nach 2 Minuten mit dem essen
fertig sein, es kann aber auch eine Stunde dauern. Es kann gut gehen,
es kann aber auch Komplikationen geben und er krampft den ganzen
Tag. Und dann braucht er meistens eine Person nur fiir sich.“ T1)
Management und Organisation der verschiedenen Untersuchungen
wurde im Gegensatz zum vorher genannten von 2 Familien aber auch

negativ empfunden, die den Eindruck hatten, dass sich manchmal

3713, T1

2479, T4

% T13,T9

%74, T1
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schwierig gestaltete und dadurch gewtinschte Malinahmen nicht immer
kombiniert durchgefiihrt werden konnten?’. (“Es stért mich, dass es
manchmal schwierig ist Dinge zu verbinden. Jetzt haben wir einen
Aufenthalt von 3-4 Tagen geplant und da héatte ich gerne noch ein MRT
auch drin gehabt in der Zeit. Das geht aber nicht das mit der MRT-

Abteilung zu verbinden. Jetzt brauchen wir einen extra Termin.“ T7)

e Arzt zu Eltern:

In Bezug auf die Koordination zwischen Arzt und Pateinten wurde von
mehreren Familien positiv angemerkt, dass seitens der Arzte Einsatz
gezeigt wurde um nétige Untersuchungen zu ermdglichen?,

(,Also was ich einschétzen kann, wir waren ... im SPZ in der Nachsorge
und dann hab ich ihm mein Leid geklagt mit der Nasensonde und mit der
Ernahrung, dass es halt so schwierig ist und dann hat er sofort gesagt:
»Ja, ne PEG-Sonde wér doch gut und er wiirde auch nochmal mit ....
sprechen” .......... Da waren wir vormittags und abends hat ...... dann
angerufen und hat gemeint ......... hétte mit ihm gesprochen und es wére
ja nicht so, dass er gegen eine PEG-Sonde war und das wurde jetzt so
und so laufen. Also das hat scheinbar gut funktioniert. ....... Aber mit dem
SPZ und den Gastroenterologen, da ist was gelaufen.“ T6)

Auch die Tatsache, dass Konsile und Termine schnell und meist
problemlos klappten wurde gelobt®°.

(,Nee, ich glaube schon. Das hat mich auch immer gewundert, wie

schnell sozusagen muss Termine oder jemand zu kommen.“ T12)

Mehrere Familien kritisierten aber auch hier die Wartezeiten sowohl
durch das Warten auf Konsultationen anderer Fachrichtungen, als auch

am Aufnahme- und Entlasstag. Es wurde der Wunsch nach einem
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terminierten Abschlussgesprach geaul3ert um lange Wartezeiten zu
umgehen und die Heimreise besser planen zu kénnen .

(»--und dass ich vielleicht freitags nicht immer so lange bleiben muss bis
das Abschlussgesprach dann war, zu einer festen Zeit stattfinden wirde,
dass man das besser planen wirde. Aber das ist halt immer so ein
bisschen... ja, ja, ja jetzt... und es ist aber jedes Mal Abend erst bis man
da raus kommt.“ T14)

Eine Familie &ulRerte, dass sie den Kontakt zum arztlichen Personal im
Vergleich zu der Pflege zu kurz empfand und sich mehr Klarheit Uber die
Zustandigkeiten gewiinscht hatte 32,

(,Also mit den Arzten, was ich immer gut finde ist, wenn so Bilder gibt mit
den Personen die hier arbeiten. Das gibt’s ja im Gang, aber ich glaube
die sind relativ alt und von den Arzten sind auch ganz wenig drauf.
......... Wenn das schon mal da stehen wiirde: Das sind die Arzte die
hier arbeiten und die haben die und die Funktion. Das fand ich schon mal
gut. Oder auch wenn am Anfangen, wenn jemand einen in Empfang
nimmt, ich glaube das Pflegeaufnahmegesprach hab eine FSJlerin
gemacht, und sagt der Arzt ist fir Sie zustéandig und wird mit lhnen das
und das besprechen. Das waére vielleicht schon mal hilfreich.“ T6)

Eine Familie empfand es negativ, dass die Befundbesprechung mit den
betreuenden Neuropadiatern erfolgte und nicht mit den Kollegen der
Zustandigen Fachrichtung, da diese geeigneter gewesen ware offene
Fragen zu beantworten. Es entstand der Eindruck, dass die
Zusammenarbeit friiher besser funktionierte 32.

(,Hier, bei der Untersuchung hab ich mir jetzt vielleicht gedacht, dass der
Gastroenterologie heute nochmal kommt und mir das Ergebnis
weitergibt. Das hat dann aber ............ gemacht. Das war fiir mich dann
auch OK. Aber ja, manche Fragen, denke ich kann eben ein

Gastroenterologe, ist eben seine Fachrichtung, hatte man da noch
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genauer erdrtern kdnnen. Grade wie jetzt Nahrungsaufbau, wie das jetzt
weiter geht. Ich denke, das ware er vielleicht geeigneter gewesen, aber

er ist jetzt nicht gekommen.“ T13)

Auch wurde ein Ablaufplan fir den Stationaren Aufenthalt gewtinscht 3.

Zufriedenheit mit der Betreuung:

In der Hauptkategorie der Zufriedenheit mit der Betreuung wurden die

Subkategorien Neuropdadiater, Pflege und Station im Allgemeinen

unterschieden. Diese wurden wiederum in die weiteren Unterkategorien positiv

und negativ aufgeteilt.

Neuropéadiater

Die Zusammenarbeit mit den Neuropéadiatern beschrieb die Mehrheit der
Familien gut und positiv3*. Es wurde vor allen Dingen die sehr
personliche Betreuung hervorgehoben, bei der die Arzte immer
erreichbar waren und Ricksicht auf die Wiinsche der Eltern und ihre
Erfahrungen genommen haben®. (,..... und von der Stationsérztin her,
find ich es ganz ok, weil einfach auch auf die Erfahrung der Eltern bzw.
der Mutter eingegangen wird. Sei es beim Zugang legen, dass man sagt
ich wirde Ihnen die Vene empfehlen. Es ist schon sehr kooperativ.” T4)
Es wurde auch das spezifische Wissen und die Erfahrung in Bezug auf
die Grunderkrankung betont, v.a. auch oberarztlicherseits .

(,Sowieso, an erster Stelle ........ unsere Spezialistin. Ich bin total
zufrieden mit ihr, weil sie hat auch sehr viel Erfahrung und diese
Erfahrung brauchen wir eigentlich in jedem Fall.“ T11) (,Ich denke, dass
die Neurologen mit diesen Kindern mehr Erfahrung haben wie die

Gastroenterologen.” T10)
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Zwei Familien hatten sich besonders positiv gemerkt, dass durch die
Neuropadiater eine ehrliche Aufklarung tber die Behinderung und
wahrscheinliche Entwicklung stattfand 3’.

(»Ja gut, damals der erste Kontakt, der war nattirlich dann erstmal, dass
die Klarheit da war, dass sie eben behindert ist und eben auch
schwerstbehindert und das war eigentlich von dem her eine sehr ehrliche
Aussage damals, die bis heute stimmt. Ja, also von dem her haben wir
beide hinterher gesagt: Lieber so wie da irgendwas erzéhlen, ,wird
schon“oderja.............. der hat uns eigentlich klipp und klar damals
reinen Wein eingeschenkt, dass man da wussten, wie schwer die
Schédigung ist, und, und, und... das hab ich so als positiv in Erinnerung,
ja, immer noch, heute, ja. Wo ich sagen muss, ja, das war richtig so, ja.”
T15)

Als positiv wurde auch empfunden, dass durch die Arzte auch andere
Untersuchung und Interventionen, wie z.B. eine PEG-Anlage veranlasst

wurde®8. Und auch die weitere Betreuung im SPZ wurde positiv gesehen
39

Am haufigsten kritisiert wurden auch hier die Wartezeiten bei Aufnahme
und Entlassung. Es wurde der Wunsch nach einem terminierten
Abschlussgesprachs geaul3ert um lange Wartezeiten zu umgehen und
Heimreise besser planen zu konnen 4. Des Weiteren wurde oft Kritisiert,
dass das Personal im Allgemeinen unter Zeitdruck zu stehen scheint und
es viel Wechsel gébe. Dadurch kdnnten sie den Bedurfnissen, die durch
die Komplexitat der Grunderkrankung entstehen, nicht gerecht werden.
Vor allem die Arzte und Therapeuten wiirde oft aus Gesprachen geholt,
da sie anderswo gebraucht wirden. Und es bestehe deutlich weniger

Kontakt mit den Arzten als mit der Pflege #1. Eine Familie hatte das

3711, T15
%713, T15

479,713, T3
4713, T12, T4, T6, T14

50



Geflhl, dass nicht auf ihr Bedenken und Winsche eingegangen wurde
42 Auch hatte eine Familie die Wahrnehmung, dass auf Station zu wenig
spezifisches Wissen Uber die geplante Intervention der anderen
Fachrichtung bestand 3. Zusatzlich empfand eine Familie, dass Zeit
zwischen Aufnahme und der entscheidenden Untersuchung
unnotigerweise zu lang war, wodurch der Patient leiden musste#4. Eine
andere Familie bemerkte negativ, dass nach dem ersten Aufenthalt keine
Diagnosestellung moglich war4®,

Pflege
Die Familien &uf3erten sich meist positiv Uber die Betreuung auf Station

und nahmen sie auch besser wahr als auf anderen Stationen 4. Sehr
positiv wurde bewertet, dass es trotz des Stresses unter dem das
Personal steht immer einen Ansprechpartner gab und in dringenden
Fallen immer Hilfe vorhanden war. Die Betreuung wurde als gut
empfunden und vor allem die Erfahrungswerte des Personals sehr
geschatzt*’. (,wo man zu Gute halten muss, dass man immer wieder
gesagt bekommt: ,Wir kennen solche Kinder. Wir kennen diese
Problematik und wir wissen was man tun kann.“ T9)

Eine Familie empfand es zwar als Ungewohnt, dass die Pflege von Eltern

tibernommen wird. Empfand dies aber nicht als negativ 42,

Eine Familie nahm die Pflege zwar als fachlich sehr kompetent war, hatte
aber das Geflhl, dass den Eltern zu wenig Verstandnis
entgegengebracht wurde und zu viele Vorschriften gemacht wurde*°.

Auch war nicht immer alles gewiinschte mdglich®°. Es wurde auch so
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empfunden, dass die Pflege oft unter Zeitdruck steht und man oft auf sie
warten misse 5.

(,Die Schwestern versuchen auch ihr Moglichstes zu tun, sind aber
einfach begrenzt. Wie heute, an einen Tag wo es viele Aufnahmen gibt
und viele Entlassungen.” T4) ,Was ich finde, man muss immer ein
bisschen lange warten, wenn man jetzt etwas aus der Kiiche braucht
oder so. Aber man kanns schlecht beurteilen, denn ich denke man ist
nicht der einzige Patient und man sieht nicht was die Leute in der
Zwischenzeit noch tun. Ich will jetzt nicht sagen, dass sie nix tun, aber
ich denke es sind manchmal lange Wartezeiten bis man dann was
bekommt oder bis man’s hat. Das finde ich ein wenig einen Mangel.“
T10)

Und es war auch der Eindruck, dass das Wissen Uber die beim Patienten
durchgefiihrte Untersuchung der anderen Fachdisziplin nicht

ausreichend war %2,

Station allgemein:

Insgesamt wurde die Betreuung auf Station aber als fast ausschlief3lich
positiv bewertet. Die meisten Familien zeigten sich sehr zufrieden und
das teilweise schon seit Jahren %3, (,Sonst ich sag, ich war immer
zufrieden. Deswegen komm ich auch nach so viele Jahre trotzdem hier.*”
T12)

Einige Familien sprachen positiv von einer Rundumbetreuung, bei der
auch Rucksicht auf die Bedurfnisse der Eltern oder gesamten Familie
gelegt wurde®*. (,Selbst das Elternteil ist nicht nur eine Nummer, sondern

man wird akzeptiert und wird bestens betreut.” T3)
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Es wurde auch positiv betont, dass hier Kenntnisse tber die besonderen
Probleme der neurologischen Patienten besteht und die Familien so
immer eine Anlaufstelle fur auch ihr speziellen Bedurfnisse haben 5.
(,Man ist ja auch mit so einem Kind wie mein Kind froh, wenn man so
eine Station und wo man halt eben anklopfen kann, wenn es Probleme
gibt und die gibt es immer wieder und in verschieden Richtungen. .........
Und dass man da einfach eine Anlaufstelle hat wo der Hausarzt oder der
Andere einfach nicht weiterweil3.“ T14)

Hervorgehoben wurde auch die gute Betreuung durch das Personal. Es
wurde als freundlich, nett, bemiht und immer hilfsbereit beschrieben.
Sehr gut sei, dass man einen Ansprechpartner habe, der immer
ansprechbar sei, auch zwischen Terminen und wenn er im Stress sei.
Auch sei man immer sehr bemiiht, dass Informationen auch bei
Sprachproblemen verstanden wirden. Es werde das mdglichste
Versucht %6,

(,Ich habe nur Lob, Dank und die Freundlichkeit, die es hier gibt ist
ehrlich besonders. Pflegepersonal, Arzte sind echt viel netter, netter,
netter. Das ist ein grof3es Lob, das ich persodnlich geben mdéchte. Und
sonst nichts.“ T1)

Familien zeigten sich auch zufrieden mit dem Informationsfluss, dass
vereinbarte Termine eingehalten wurden und dass sie bei Problemen
einen direkten Ansprechpartner hatten °.

Einige Familien zogen auch einen Vergleich zu anderen Kliniken und
nahmen die Betreuung in Tlbingen als besser war. Sie seien hier
deutlich weniger Stress und Druck ausgesetzt und fihlten sich besser
betreut 8,

Sehr positiv wurde auch empfunden, dass die Patienten teilweise auch
nach dem Erreichen des 18.Lebensjahres noch in die Abteilung kommen

konnten, denn aufgrund der langen Erfahrung kannte man sich schon
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und wusste wie man miteinander umgehen musste. Und auch die
Patienten fuhlten sich in Tibingen wohl. Dadurch zeigte die Familien
auch mehr Verstandnis, wenn etwas nicht klappt °°.

(,Ich kenne hier fast alle und wenn es mir nicht gut geht kann ich meinen
Frust auch rauslassen ohne beleidigend zu werden und das ist auch gut.
Anderswo, wo ich nichts kenne ist es immer schlechter.“ T1)

Aber auch eine Familie, die zum ersten Mal auf Station war betonte
positiv, dass sie den Aufenthalt nach anfanglicher Anspannung, als
angenehm wahrgenommen hatte ©°.

Negativ wurde sonst nur erwahnt, dass der erste Aufenthalt als sehr

stressvoll empfunden wurde 62,

Zufriedenheit mit der Betreuunqg der anderen Fachbereiche:

In der Hauptkategorie der Zufriedenheit mit der Betreuung der anderen
Fachbereiche wurden die Subkategorien Orthopadie Gastroenterologie,
Neurochirurgie, Anasthesie, Kinderchirurgie, Zahnklinik, Augenklinik,
Kinderkardiologie, Nephrologie, HNO, Neonatologie, Intensivstation,
Notaufnahme, EEG-Ambulanz und Physiotherapie, im Allgemeinen
unterschieden. Diese wurden teilweise wiederum in die weiteren

Unterkategorien positiv und negativ aufgeteilt.

e Orthopadie:
Eine Familie zeigte sich zufrieden mit der Betreuung durch die

Orthopadie Tubingen 2. Eine andere wollte lieber heimatnah betreut

werden und veranlasste daher eine Verlegung aus Miinchen €3,

Es gab aber vermehrt Unzufriedenheit. Zum einen mit der Qualitat der

operativen Versorgung und der Betreuung im Anschluss ¢ zum anderen
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auch mit der Kommunikation und der OP-Planung. So hétte, wichtige
OP-indikationen nicht ausreichend besprochen werden kénnen und
waren dann lange nicht zustande gekommen, obwohl es als sehr
dringend dargestellt wurde. Auch seien Eltern mit erweiterten OP-Planen
sehr kurz vor OP Uberrumpelt worden oder Operationen seien nicht wie
geplant verlaufen 6. (,Orthopédie, ..... Da hab ich jetzt gar niemanden
kennen gelernt dieses Mal. Ich bin davon ausgegangen, dass wir da mal
nen Arzt sprechen, weil’s ja auch abgeklart wird ob die Wirbelsaule
operiert wird oder nicht. Bisher hab” ich jetzt da aber nur mit der
...[Neuropé&diaterin]...... und etwas mehr auch mit der Physiotherapie
druber sprechen kdénnen. Ich denk auch, dass da jetzt rein von der
Orthopadie da auch niemand mehr kommt....... [Eine ambulante
Vorstellung dort]..... Das war sehr kurz, fiir das, dass eigentlich da ein
riesen Eingriff oder fr mich ein grof3er Eingriff bevor steht war mir das
zu kurz, ganz klar. Das war sehr wenig Zeit, ja. Das waren ein paar
Minuten, ja. Und da war eben nur die Rede davon, dass man’s schnell
machen soll, da sie jetzt wohl in einem Alter ist, wo’s noch gut zu
machen geht und dass man zeitnah einen stationaren Aufenthalt machen
und dann alles weitere bespricht. Und dann hab ich nix mehr gehort. “
T15)

Neurochirurgie:

Bei der Betreuung durch die Neurochirurgie wurde zeigten sich einige
Familien sehr zufrieden®. Das auch nach Personalwechsel in der
Abteilung 7. Es wurde positiv erwahnt, dass die Aufklarung und die
Vorbereitung sehr gut waren und Vorgesprache auch auf Intensiv
mdoglich waren 8. Es wurde besonders der Einsatz des leitenden

Oberarztes hervorgehoben®®.
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Als negativ wurde empfunden, dass die Planbarkeit, z.B. fur
Aufklarungen, wahrend des Aufenthaltes schwierig sei °. Eine Familie
zeigte sich enttauscht und aulRerte Unverstandnis, dass es bei einem
Ereignis trotz Notfallindikation zu langer Wartezeit kam und der Patient

dann tUber 24h niichtern sein musste 1.

Gastroenterologie:

Mehrere Familien zeigten sich zufrieden mit der Aufklarung durch die
Gastroenterologen vor den Eingriffen und Interventionen 72. Auch das
Ergebnis der Intervention (PEG-Anlage) wurde als zufriedenstellend
wahrgenommen 73, Auch die Betreuung durch Gastroenterologen auf der
neurologischen Station wurde von einer Familie gut erlebt 74.

Es gab aber auch Familien, die die Betreuung durch die
Gastroenterologen auf der neurologischen Station als nicht ausreichend
empfanden 7.

(,Zu den Gastroenterologen kann ich nicht sagen, da ich seit der OP
noch keinen sah........ Aber seit der OP gestern Morgen war kein
Facharzt da.”“ T4)

Auch die Organisation und Planung der Interventionen wurde als nicht
zufriedenstellend empfunden, da es lange Wartezeiten gab bis
Ergebnisse bekannt gegeben wurden und das weitere Prozedere geplant
werden konnte 76. Zwei Familien berichteten, dass die Intervention dann
erst durch den Einsatz der betreuenden Neuropadiater zustande kam?’”.
Auch wurde berichtet, dass Termine kurzfristig abgesagt oder
verschoben wurden und es schlechte Kommunikation dartber gab, wie

das weitere Vorgehen ist, z.B. wann der Patient wieder essen durfte 8.
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(,Der Eingriff selber, der ging dann auch tber 2 Stunden, wo ich dann
halt erst wieder gerufen wurde. Wahrscheinlich wars schon vorher fertig.
Und dann hab ich halt erst abends um 7 Nachricht gekriegt, dass sie
wieder essen kann, wobei sie das anscheinend gleich hatte kénnen. Das
war mir etwas zu lang. Und ich habe 3, 4 mal Uber die Schwestern dann
fragen lassen, ,wie siehts aus, darf sie Medis haben, darf sie Nahrung
haben, darf sie Tee haben?“ ,Sie wissen’s nicht..“ Klar, wenn die keine
Info kriegen, dann sagen die erstmal nein. Klar, bevor man was falsch
macht. ..... Ich denke das wére ein kurzer Satz gewesen zu mir noch....”
T15)

Anésthesie:

Eine Familie zeigte sich unzufrieden mit der Betreuung durch die
Anasthesie und beklagte, dass das Aufklarungsgespréach zu spat
stattgefunden habe, es Verstandnisprobleme gab und dass man sich
bessere Ablaufe gewtinscht hatte 7°.

(,Also ich fand es jetzt weniger gut, dass wir am Tag der Aufnahme - das
Narkosegesprach soll ja eigentlich 24h vor dem Eingriff stattfinden, und
das war einfach nicht méglich. Und ich musste sie dann, obwohl sie
eigentlich schon im Bett lag und eigentlich schon geschlafen hat,
nochmal rausholen, sie einpacken, mit ihr runter fahren, weil die
Anasthesisten so im Stress waren. Eine Schwester hat mich begleitet
und wir mussten dann beide feststellen, dass wir eigentlich weniger
Stress sahen. Es war scheinbar ein Verstandigungsproblem. Der Kollege
meinte dann, hatte er gewusst wie schwer E. beeintrachtigt ist, wére er
schon noch gekommen, aber halt erst spater. Ich finde, das geht halt so
nicht.“ T4)

Kinderchirurgie:

T4
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Eine Familie berichtete positive Erfahrungen mit der Kinderchirurgie
gemacht zu haben®, wahrend eine andere Familie berichtete von den
Kinderchirurgen nicht gut tiber bisherige Befunde informiert worden zu

sein und die so viel selbst mitdenken hatten miissen 81,

Zahnklinik:

Die Kontakte zur Zahnklinik wurden auch sehr unterschiedlich
wahrgenommen. Eine Familie zeigte sich sehr zufrieden, dass es
maoglich gewesen war eine Zahninspektion in Narkose zeitgliche mit
einer Kinderchirurgischen Operation durchzufiihren 8. Eine andere
Familie war im Gegensatz dazu aber sehr unzufrieden und berichtete,
dass auf eine sehr lange Wartezeit eine zu schnelle und nicht
ausreichende Untersuchung durchgefuhrt wurde. Auf die Wiinsche der
Mutter sei keine Rucksicht genommen worden und sie hatte den
Eindruck, dass zu oft eine Vollnarkose zur Zahninspektion durchgefuhrt
werde aus Mangel an Geduld 8.

(,Bei der Zahnklinik, also ich hab da ja ewig warten miissen und dann
zum Schluss, war das ja so eine Abfertigung, dass man ja eigentlich ihn
kaum untersucht hat oder fir mich als Laie auch nicht ausreichend
untersucht hat. Und das hatte ja alles unter Vollnarkose stattfinden
sollen. Und da hab ich ja erstmal gesagt nein, das méchte ich nicht und
ich hab jetzt mittlerweile einen niedergelassenen Zahnarzt gefunden, der
das ja ganz toll macht und ich denk mir mal, das kénnte die
Zahnarztklinik in Tabingen auch machen kénnen. Oder sich die Zeit
einfach nehmen um solche Patienten auch, ja es geht ja auch wieder um
die Zeit und einfach mit Geduld ausreichend untersuchen kann. Denn
wenn alles ... bei einem solchen Kind ... halt unter Vollnarkose
stattfinden muss, bevor man noch feststellt, was da jetzt tatsachlich ist,

also das ist dann halt,... das wéare dann natiirlich sehr viel. Als Eltern
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versucht man ja zuerst mal gucken und Sachen, die einem nicht so

passen abzublocken.“ T14)

Kardiologie
Die Bereuung durch die kardiologische Ambulanz wurde als

hervorragend empfunden 84, vor allem, dass am gleichen Abend

Rickmeldung gegeben wurde .

Nephrologie
Auch in der Nephrologie wurde positiv angemerkt, dass man das

Ergebnis immer direkt erhalten habe?®.

Augenklinik:
Aus der Augenklinik berichteten zwei Familien von negativen

Erfahrungen. Die Wartezeiten seien trotz Termin sehr lange gewesen,
die Kommunikation durch die Arzte sei sehr unzufriedenstellend
gewesen und die Untersuchung habe nicht unter optimalen Bedingungen

stattgefunden®”.

HNO:

Eine Familie zeigte sich sehr unzufrieden, dass eine geplante Operation
nicht so durchgefiihrt worden war wie zuvor besprochen und die Narkose
ihrer Meinung nach somit umsonst durchgefiihrt worden sei. Und auch
der Informationsfluss wurde als sehr schlecht empfunden, sowohl das

Aufklarungsgesprach, als auch postoperativ. Ein direktes Gesprach mit
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dem Operateur sei nicht moglich gewesen. Sie erkannte aber auch

positiv an, dass kein Risiko eingegangen wurde 2,

Neonatologie:
An der Betreuung durch die Neonatologie wurde kritisiert, dass eine

Familie sich lange alleine gelassen fuhlte. Sie hatten keinen
Ansprechpartner gehabt und auch keine Betreuung durch den
Psychosozialen Dienst. Auch sei keine konkrete Aufklarung tber die
Behinderung erfolgt uns es habe so lange Unklarheit geherrscht. Im
Anschluss sei dann auch der Datenaustausch zwischen der
Neonatologie und der Neuropéadiatrie schlecht gewesen .

(,Wie gesagt, wir haben jetzt seit 7 Monaten keine Aussage. Uns hat
man irgendwann mal so Aufklarungsbégen nur so hingelegt, was man
denn alles so beantragen kann, angefangen vom Pflegegeld, Uber
Behindertenausweis,.. Wir haben uns da aber selbst im Internet schlau
machen missen, bzw. haben andere Leute fragen missen, denn da war
einfach niemand da, der uns weitergeholfen hat..........Er war schon 2
mal im Kernspinn, allerdings in der Frauenklinik. Wir hatten vor kurzem
einen Termin in Minchen, da habe ich die Bilder angefordert und
innerhalb von 2 Tagen diese Bilder gehabt. Aber hier im Haus
bekommen wir seit Oktober die Aussage die Bilder aus dem Kernspinn
aus der Frauenklinik, die sind halt nicht hier bzw. die sind zwar im
System hinterlegt, aber die sind in einem anderen Dateiformat
gespeichert, die man hier nicht 6ffnen kann. Von dem her braucht er hier
im Haus auch nochmal ein Kernspinn, dass man einfach Bilder hat von
ihm. Das war so ein bisschen eine Sache wo ich sagen muss
Wahrheitsgehalt steht da so ein bisschen im Raum. Und im schlimmsten
Fall meine ich kann man die Bilder ausdrucken und per Post hier hoch
schicken.” T9)
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Eine weitere Familie kritisierte, dass es den Neonatologen nicht méglich
war die notwendige Intervention durch die Gastroenterologen zu

organisieren®,

Intensivstation:

Eine Familie merkte positiv an, dass es mdglich war ein
Aufklarungsgespréach einer anderen Fachdisziplin auf der Intensivstation

zu fihren 91,

Poliklinik:
Eine Familie hatte die Erfahrung gemacht, dass bei einer Vorstellung zu

wenig wissen Uber die Grunderkrankung des Patienten bestand °2.

EEG-Ambulanz:

Eine Familie betonte, dass sie seit Jahren mit der Betreuung sehr

zufrieden sei®.

Physiotherapie:

Die Physiotherapie wurde als positiv wahrgenommen, vor allem die sehr

lange Beratung 4.

Informationsfluss/Kommunikation:

In der Hauptkategorie Informationsfluss/Kommunikation wurden die

Subkategorien Arzt zu Arzt und Arzt zu Eltern unterteilt. Diese wurden

wiederum in die weiteren Unterkategorien positiv und negativ aufgeteilt.

076
710
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Arzt zu Arzt:

Es wurde von den Familien als sehr positiv empfunden, dass ein aktiver
Austausch zwischen Arzten bestehe, sowohl klinikintern zwischen den
verschiedenen Abteilungen, als auch extern mit anderen Kliniken, z.B.
heimatnah®. Dadurch miisse das Problem nicht immer wieder neu
geschildert werden 6.

(,Was ich hier so angenehm finde und ich glaube das ist auch in dem
Fragebogen drin, dass hier alle zusammenkommen, ich nicht hundertmal
die gleiche Geschichte erzahlen muss, sondern ich erzahl das einmal
und dann geht das einfach direkt weiter. Weil das ist echt anstrengend
das immer wieder zu erzdhlen, zu sagen, was ist das Problem.“ T5) Auch
wurde positiv angemerkt, dass die Moglichkeit besteht, dass
verschiedene Fachrichtungen zusammenkommen und gut
zusammenarbeiten und diese Koordination oft auch problemlos und
punktgenau mdglich ist °’. Auch wurde gelobt, dass die Neuropadiater
sich einsetzten und koordinierten, dass notwendige Interventionen durch

andere Fachrichtungen durchgeftihrt wurden 8,

Die Kommunikation zwischen Neonatologie und Neuropéadiatrie und
Gastroenterologie wurde von einigen Familien als schlecht empfunden
99, Aber auch die Kommunikation zwischen der Station und anderen
Bereiche wie z.B. der OP-Aufklarung oder der Gastroenterologie wurde
kritisiert'?°, Eine Familie nahm auch die Kommunikation im eigenen

Team als negativ war 192,

Arzt zu Eltern:
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Die Familien berichteten oft positiv tber die Kommunikation und den
Informationsfluss der Arzte zu lhnen. Es bestehe ein aktiver Austausch
zwischen Arzten und Patienten, die Informationen seien flieBend und
man sei bemuiht die Informationen auch bei Sprachlichen Problemen zu
Ubermitteln 102,

(LAuch wie sie erklaren, fiir uns ist es besonders schwierig, weil wir nicht
aus Deutschland sind. Manchmal verstehen wir uns nicht und dann
formulieren sie es auch anders, bis wir es richtig kapiert haben. Das ist
meine Erfahrung.”“ T1)

Es wurde auch sehr positiv angemerkt, dass es feste Ansprechpartner
bei Problemen gabe, die immer ein offenes Ohr haben und auch
zwischen Terminen ansprechbar seien'®, Die Betreuung und
Zusammenarbeit sei gutl®4,

Mehrere Familien betonten, dass sie hier erstmals eine ehrliche
Aufklarung tGber die Behinderung ihres Kindes und die wahrscheinliche
Entwicklung erhalten hatten. Die Aufklarungen seien detailliert gewesen
und es hatte eine weiterflihrende Beratung stattgefundeni®,

(,Es ist hier nicht so, dass man nur gesagt bekommt Ihr Sohn hat eine
Behinderung und das war es, sondern man wird aufgeklart, was er hat
und was man besser machen kann.“ MB, ,Ja gut, damals der erste
Kontakt, der war nattrlich dann erstmal, dass die Klarheit da war, dass
sie eben behindert ist und eben auch schwerstbehindert und das war
eigentlich von dem her eine sehr ehrliche Aussage damals, die bis heute
stimmt.“ T15)

Auch die fachlbergreifende Kommunikation sei gut'®®. Es wurde
ebenfalls positiv erwéhnt, dass Riicksicht auf die Winsche der Eltern

genommen werde und vereinbarte Termine eingehalten wirden?’. Auch

12710, 73,T1
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sei angenehm, dass die Probleme nicht immer wieder neu geschildert

werden missten'®8, Auch die Fehlerkultur wurde gelobt 199,

An der Kommunikation zwischen Arzten und Eltern wurde kritisiert, dass
es lange Wartezeiten, vor allem vor Aufnahme- und Entlassgesprach
gab. Es wurde der Wunsch nach einem fixen Termin gewinscht um An-
und Abreise besser planen zu kénnen'1®, Auch wurde mehrfach der
Wunsch nach einem Gesprach zu Beginn des Aufenthaltes oder sogar
prastationar geauf3ert um den Aufenthalt gemeinsam planen zu kénnen
und einen Ablaufplan zu haben!!!, Eine Familie berichtete, dass es
mehrfach zu einer Verschiebung des angekindigten Entlasstages
gekommen sei und dem Kind dadurch immer wieder Hoffnungen zerstort
wurden und es unnoétig stresste!!?, Auch war die Zustandigkeit fur
manche Eltern nicht klar kommuniziert worden 3, (,Ich hab’s ja bald
nicht mehr verstanden wer was entscheidet.“ T12)

Eine Mutter empfand die Kommunikation als schlecht, merkte aber auch
an, dass sie selbst schon angespannt und mit viel Erwartungen in den
Aufenthalt gegangen sei, was sie Kommunikation erschwert habe %4,

(,. Die letzte Zeit ist die Situation echt schwer beherrschbar. Wir kbnnen
keinen Meter von ihm weg, dann. Dann kommt man eben schon, wissen
Sie, sehr angespannt her und dann ist es natirlich schwierig dann.“ T13)
Auch die Kommunikation zu anderen Fachdisziplinen wurde kritisiert, so
musste eine Familie sehr lange auf die Riickmeldung der
Gastroenterologen warten, eine andere Familie hatte eine sehr schlechte
HNO-Aufklarung!®®. Bei einer Familie wurde der OP-Termin kurz vorher

abgesagt!'® Auch wurde negativ wahrgenommen, dass der Kontakt zu
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den Arzten weniger sei als zur Pflege und die Arzte und Therapeuten oft
aus den Gesprachen herausgezogen wirden, da sie anders wo
gebraucht wirden'?’. (,Es ist natirlich so, mit den Pflegepersonen hat
man naturlich auch mehr Kontakt. Die sind dann langere Zeit im Zimmer,
weil sie irgendwas machen miissen und Arzte kommen halt oft, gucken
LAh ja, da geben wir noch das Medikament® und dann sind sie wieder
weg. Da hat man auch gar nicht so den Kontakt, oft ergibt sich ja im
Gesprach dann auch noch was.“ T6

,Oder was mir jetzt z.B. aufgefallen ist, dass Arzte, sowie Therapeuten
aus dem Gesprach raus miissen, weil sie wo anders verlangt werden.*
T14)

(Ablauf) Organisation der Untersuchungen/ des Aufenthaltes

In der Hauptkategorie (Ablauf) Organisation der Untersuchungen/ des
Aufenthaltes wurden in den Subkategorien unterschieden, was die Familien als
positiv und was als negativ empfanden.

Die meisten Familien zeigten sich sehr zufrieden mit dem aktuellen System und
waren froh Uber das Konzept. Dieses sei fir die Patienten besser und wirde
gegentiber anderen Konzepten deutlich bevorzugt 118, Es wurde betont, dass es
gut sei, dass alles an einem Ort sei und dadurch der Aufwand deutlich geringer
sei und nicht gesucht werden musse!'®. Es wurde als sehr angenehm
empfunden, dass die verschiedenen Fachrichtungen hier zusammenkommen
und die Konsilarzte zum Patienten kommen, wobei die Zusammenarbeit dabei
entscheidend war'?,

Die Betreuung durch die anderen Fachrichtungen auf der neuropadiatrischen
Station wurde meist als positiv empfunden, da sie mehr wissen uber die
Grunderkrankung haben und dadurch die Gesamtsituation und die Pateinten

besser beurteilen kdnnen. Wahrend andere Fachrichtungen oft nur das fur ihren
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Fachbereich spezifischen Problem sehen. Die Krankheitsbilder sind aber nicht
trennbar®?!,

(,Wir haben uns schon gedacht, dass das ein starker Schmerz ist, aber durch
seine Grunderkrankung schaukelt sich das dann wie in einer Spirale nach oben
und dann ist es fur uns auch manchmal schwer einzuschatzen, was er sich
dann selber durch seine Spastik dadurch noch verstarkt. Und ich denke ein
Gastroenterologe guckt nach seinen Problemen, aber von der Neurologischen
Seite muss man die Sachlage schon auch betrachten. Von dem her bin ich
eigentlich froh auch, dass man hier auf Station ist.“ TW, ,Ich denke, dass die
Neurologen mit diesen Kindern mehr Erfahrung haben wie die
Gastroenterologen.“ T10)

Eine Familie lobte aber die Betreuung durch die Gastroenterologie auf der
neurologischen Station!??. Es sei aber trotzdem maoglich auch akute
Problematiken anzugehen'?3,

Mehrere Familien bevorzugen auch das System, dass sie einige Tage stationar
kommen und in dieser Zeit alle Untersuchungen gemacht werden, anstatt
mehrere ambulante Termine zu haben'?*, So bestehe die Gewissheit alles
erledigt zu haben'?®. Auch sei es mit der restlichen Familie leichte zu
organisieren 1?6, Es sei anstrengender zu verschiedenen Terminen wieder zu
kommen, als einige Tage am Stuick hier zu sein. Es seien genug Pausen
dazwischen!?’.

(,Lieber 3 Tage alles aufeinander als eine Woche und dann ,Fahren Sie wieder
heim* Also finde das so... Also grad mit dem Familienhintergrund den wir
haben. Ich organisiere einmal, mein Mann muss daheimbleiben, der Chef weil3
das. Und wir wissen einfach woran wir sind..... Und deswegen ist dieses ,Ein

Arzt hier, wieder nach Hause. Wieder hier her, wieder nach Hause” Das ist flir
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mich anstrengender als dieses geschwind mal durchziehen. Fir mich, ich weil3
Ja nicht wies fiir andere ist, aber fiir mich ist es...“ T5)

Es wurde auch als sehr angenehm empfunden, dass man sich schon kenne.
Das Personal und die Eltern wissen aus Erfahrung, wie sie miteinander
umgehen kdnnen und man muss nicht immer wieder alles neu schildern 128,
Eine Mutter fuhlte sich sehr gut aufgehoben '2° und auch ein Patient hatte auch
der Station nicht die sonst tiblichen Anpassungsschwierigkeiten 0.

Eine Familie betonte, dass sie lieber hier herkomme, da sie sich hier besser
betreut fuhle!3:,

(,Wir sind froh, dass wir nicht auf der Neurochirurgischen Station sind. Ich
glaube die Betreuung ist hier deutlich besser.” T8)

Manche Familien empfanden die Kombination der Untersuchungen in einem
kurzen Zeitraum aber auch als stressig und fir den Patienten storend*32,
(,Stress. Alles auf einmal fiir ihn ist, ich weil3 auch, das mach ich nicht mehr.
Das hab” ich ganz am Anfang diesen Fehler, Ich, gemacht, weil ich immer
gedacht hab, gut der muss das und das noch kriegen, da fehlt noch was.... Das
war fUr ihn unheimlich stressig, also zu viel Stress. Und das merk ich dann auch
bei ihm. Also der streikt dann auch, wird dann auch stressig, die Spastik schlagt
dann zu. Ja, dann mach ich das lieber, komm ich nur fur eine Sache her und
dann geh ich wieder.“ T11)

Dies aber auch abhéngig von dem Umfang der geplanten Interventionen 132,
Fir eine Familie waren einzelne Termine besser mit dem Rest der Familie
koordinierbar *34. Auch seien nicht immer alle Untersuchungen kombinierbar
moglich und der gesamte Aufenthalt sei den von einer notwendigen

Untersuchung abhangig 3.
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Es wurde auch die Frage geaul3ert, ob manche Probleme leichter geldst
werden konnten, wenn der Patient auf der jeweils fachspezifischeren Station
lage 3. Auch war fir eine Mutter die Zustandigkeit nicht immer klar 137,

,Das hoffe ich mal, dass das klappt, aber wer jetzt von den Arzten zustandig ist,
ist mir auch nicht klar. Ich sag’s halt immer jedem und die sagen immer ,ja, ja“,
aber sie sagen auch nicht ,ich mach das* oder ,Sie miissen mal mit so und so

sprechen®. T6)

Transition in die Erwachsenenmedizin:

Eine Interviewfrage widmete sich auch dem Thema der Transition in die
Erwachsenenmedizin. Hier wurden dann die Subkategorien Winsche,

Bedenken, Chancen und Beobachtungen unterschieden.

e Wainsche:
Den Familien war sehr wichtig, dass ihr Kinder weiterhin gut betreut
werden. Es wurde der Wunsch nach einem &hnlichen Rahmen und
Setting wie in der Neuropadiatrie geauf3ert, bei dem es weiterhin die
Mittlerstelle gebe, die die verschiedenen Komponenten koordiniere 13,
(,Natiirlich wére das schon schon, wenn das so weiter gehen konnte,
gell... Wie gesagt, eigentlich hab ich mir da noch gar keine Gedanken
gemacht und waére natirlich super wenn’s dhnlich weiterlaufen kénnte,
aber es ist ja wohl nicht gegeben dann. Das wére natiirlich, ... Weil man
so einen Ansprechpartner irgendwo moéchte der dann die verschiedenen
Dinge, die da so auf uns zukommen koordiniert, das ist nattrlich schon
schén.” T15)
Die Intensitat solle beibehalten werden 3°. Und es solle auch weiterhin

optimalerweise die Moéglichkeit der Mitaufnahme einer Betreuungsperson

167713
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geben'®. Sollte dies aber nicht mehr der Fall sie kdnnen, misse aber
eine gute Versorgung gewahrleitet sein 141,

(,Ich wiirde mir wiinschen, dass es einen &hnlichen Rahmen gibt, denn
ich meine sie ist grundweg eine hilflose Person, auch wenn sie erwachen
ist. Deswegen wére es wahrscheinlich fur sie optimal, wenn sie trotz
allem immer eine Betreuungsperson dabei hatte. Das ist in der Realitat
nicht so. das ist dann immer eine riesen Herausforderung fur die
Schwestern, die das oft auch nicht leisten kdnnen bei Patienten, die sich
verbal nicht so dul3ern kbnnen.“ T4)

Die Familien duRRerten den Wunsch nach Individualitat, aber auch nach
Hilfe 142, Es war wichtig, dass der Patient dem betreuenden Personal
schon bekannt ist*43. Eine Familie legte auch viel Wert auf einen
freundlichen Umgang und auf Sauberkeit in der Klinik 144, Mehrere
Familien aul3erten aber auch die Hoffnung nicht transferieren zu missen,
sondern weiter in die Kinderklinik kommen zu kénnen4>,

(»--Ich hoffe das wird nicht passieren, dass ich nicht mehr hier her
kommen kann....Aber wie gesagt, hier bin ich wie zu Hause. Und ich
kenne alle, viele vom Pflegpersonal, die Krankengymnasten. Da ist es fir
mich auch einfacher was zu sagen.“ T1)

Wichtig war, dass der ganzheitliche Blick fiir den Pateinten erhalten
bleibel,

(,Der dann natiirlich auch das komplette Kind sieht und nicht eben nur das
Orthopé&dische oder ja... Das ist nattiirlich schon schén. Das war jetzt eben
in Heidelberg, wo wir die Hifte gemacht haben schon sehr extrem, dass
da dann nur das Orthopadische angesehen wird und nicht das komplette

Kind. Was wie z.B. wie isst sie eigentlich, wie schlaft sie und solche Dinge.
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Das ist nattirlich hier schon von Vorteil, dass man da die Kinderklinik hat.“
T15)

Bedenken:

Hinsichtlich der Transition in die Erwachsenenmedizin auf3erten viele
Familien Bedenken. Viele hatten in der Vergangenheit in anderen
Kliniken schlechte Erfahrungen im Erwachsenenbereich gemacht, was
nun Bedenken Uber die Qualitat der Erwachsenversorgung aufkommen
lieR 147, Sie hatten die Erfahrung gemacht, dass in den anderen
Einrichtungen nicht auf die speziellen Bedurfnisse der Patienten und
ihrer Familien eingegangen wurde und der ganzheitliche Blick fir den
Patienten gefehlt hatte!48, Sie hatten Angst vor der anonymen Betreuung
in den anderen Kliniken 4.

(,Deswegen graut es mir, dass er jetzt nach Homburg umgesiedelt
werden soll, denn ich kenne das Krankenhaus nicht. Ich méchte jetzt
nichts Schlechtes sagen, aber hier weil} ich, was ich habe. In Homburg
weil3 ich nicht, was mich erwartet. Wissen Sie, ich war jetzt mit unserer
15Jahrigen dort. Sie ist auch gut betreut worden und so weiter, aber es
ist halt, sie ist Patientin, also ne Nummer. Und das macht mir dann schon
wieder Kopfschmerzen.” T3) Die Erwachsenmedizin wurde als
zurtickliegend empfunden und es bestand Unsicherheit ob Besserung
eintreten wiirde %9,

(,Oh Gott. Ich befiirchte, dass, wie soll ich es ausdriicken, das Chaos
ausbricht.

Weil in der Erwachsenenmedizin ist man nicht so weit, dass man das so
abarbeiten kann. Woran es liegt, weil3 ich nicht, aber uns graut es davor,
dass er erwachen wird, was die Betreuung mit Krankenhdusern angeht.”
T3)

14771, T14
14872, 77,T15

149 T3
150 T3

70



Der Transfer machte vielen Angst, vor allem vor Chaos und
Ungewissheit und die beflirchteten, dass die Betreuung schlechter
werden wirde 51, Auch wurde oft eine Unklarheit und Ungewissheit
daruber geaulert, was die passende Einrichtung fir den Patientin ist und
wie das Setting im Erwachsenenbereich aussieht'®2. Auch wurde aus
Erfahrungen berichtet, dass der Betreuungsschlissel im
Erwachsenenbereich meist schlechter ist und die Pflege oft Uberfordert
ist und die Eltern weniger einbezogen werden!3,

(,Noch geht’s ja mit Kind, aber wenn er erwachsen ist,... Es sind zu
wenig Arzte und zu viele Patienten vielleicht, das kann es vielleicht sein.
Aber wie gesagt, das graut es mit schon davor.“ T3

~Weil wir festgestellt haben, da wo ne gewisse Anzahl von behinderten
Personen behandelt werden, da herrscht eine gewisse Erfahrung vor und
da wo das nicht ist, da fangts schon an, dass sich die Arzte schwer tun
auf die Eltern zu héren. Sie versuchen sich dann immer ein eigenes Bild
zu machen und eigentlich, wir 2 kbnnen ja ihn am besten beurteilen, was
seine Mimik, seine Reaktion angeht.”“ T13)

Eigentlich wiirde eine Begleitperson benétigt, da das Pflegepersonal die
Pflege oft nicht leisten kann, eine Mitaufnahme der Elter ist meist aber
nicht moglich oder sehr schwierig*®. Die Versorgung ,klappe dann meist
irgendwie”, sei flir den Patienten aber nicht optimal 1>°. Der
Pflegeaufwand sei im Erwachsenenalter ja oft auch groRer®s.

(,Ich habe die letzten 10 Jahre bei der Lebenshilfe gearbeitet mit
Menschen mit Behinderung und ich weil3 von den Eltern, dass das dann
eben sehr schwierig ist und im Endeffekt immer eine Begleitperson dabei
sein muss. Auch bei jemand der Erwachsen ist, also dass das

Pflegepersonal das eben nicht leisten kann, was notwendig ist.” T6)
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Die Familien befiirchten somit also, dass die Versorgung schwierig wird,
da man im Erwachsenenbereich nicht auf schwerstbehinderte Patienten
eingestellt ist 157,

(,Und wir haben auch Sorge, dass sich die Erwachsenenmedizin auf so
schwer behinderte Menschen gar nicht so gut einstellen kann, dass da
die Versorgung schwierig ist. Dass die eben eher auf sonst gesunde
Menschen eingestellt sind.“ T8)

Manchen Familien wird ein Wechsel auch schwer fallen, da sie ein
Vertrauensverhaltnis zu den aktuell behandelnden Arzten haben und es
sehr hart fanden das neue Umfeld zu verlassen %8, Die Neuropadiater
kennen den Patienten auch schon und kdnnen die Situation am besten
beurteilen 1%°,

Auch besteht die Sorge, dass es zu einem standigen Arztwechsel
kommen wird und die Kommunikation schwierig wird, da nicht klar ist
wann Arztgesprache stattfinden60.

(,Das sind ja auch viele Sachen, die beim Oliver inmer wieder gemacht
werden mussen. Und wenn ich da jetzt jedes Mal zu einem anderen Arzt
gehen muss zuerst mal um wieder wo anders Uberwiesen zu werden,

also das wird dann schon problematisch.” T14)

Beobachtungen:

Die Eltern schienen schon verschiedene Erfahrungsberichte erhalten zu
haben, die teilweise widerspriichlich waren'6!. Es bestand aber oft der
Eindruck, dass die Versorgung in der Neuropadiatrie besser sei, da zum
einen der Patient dort schon lange bekannt war und man aber auch viel
mehr Erfahrung im Allgemeinen mit dem Krankheitsbild hatte, da viel

mehr der Patienten betreut werden 162,
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(,Weil wir festgestellt haben, da wo 'ne gewisse Anzahl von behinderten
Personen behandelt werden, da herrscht eine gewisse Erfahrung vor.*“
T13)
Auf die Patienten kbnne besser eingegangen werden, da die Krankheiten
jain der Regel nicht wie im Lehrbuch abliefen 163,

(»...bzw. dass diese Probleme, die man hat, die ja im Grunde genommen
nicht ihm Lehrbuch stehe, ... ich sag jetzt mal Mandel OP, da weil3 man,
man hat Schmerzen und es verheilt in der und der Zeit wieder,.... Aber
ich sage mal, dadurch, dass jedes Gehirn anders ist. Und dass auch die
Intensitat nicht nachlasst. Man steckt ja doch viel Kraft rein. Dass man
einfach die Person sieht und nicht irgendwann als Fall Nummer so und
so. Das ist das was uns am Herzen liegt.“ T9)

Die Erfahrung der Familien war, dass die Betreuung dadurch in anderen
Kliniken schlechter war als in der Kinderklinik'%4, Auch habe man in der
Erwachsenenmedizin in der Regel nicht einen festen Ansprechpartner
165.

(,lch habe die Befiirchtung, dass sicherlich die Betreuung sich
verschlechtern wird. Dadurch, dass es keine festen Ansprechpartner in
der Erwachsenenmedizin in aller Regen gibt.” T8)

Es bestand der Wunsch, dass es einen festen Plan fiir den Ubergang
gibt und es nicht stdndig zu Wechsel kommt. Auch wurde ein dringender
Bedarf an spezialisierten Zentren auch im Erwachsenenbereich geaul3ert
166.

(,Deswegen glaub ich braucht man schon solche Zentren, wo das so
komplex einfach auch ist. Also ich finde das braucht man dringend.” T5)
Eine Mutter empfand der Wechsel in die Erwachsenenbetreuung als
l&cherlich, da das Kind ja nie den Stand eines Erwachsenen erreichen

wird 167,
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Einige Eltern kleinerer Kinder wollten sich auch noch gar nicht mit dem
Thema auseinandersetzen, da die Entwicklung und das Outcome ihrer

Kinder noch ungewiss und offen war68,

e Chance:
Manche Eltern sahen die Transition aber auch als Chance und waren
offen gegenuber etwas neuem. Sie sahen sich in der Lage sich dann
entsprechend anzupassen, wenn es so weit sei 16°.

(»Vielleicht geh ich einmal da und wird mir gefallen und...“ T12)

5. Diskussion

Fur die Betreuung schwerstmehrfach behinderter padiatrischer Patienten gibt
es bisher nur wenige spezifische multidisziplinares Behandlungskonzepte. V.a.
im Kontext der Akutmedizin sind diese kaum vorhanden, ebenso daruber
hinaus in der Erwachsenenmedizin. Um die effektive Therapie akuter Probleme,
sowie die Pravention von Folgeproblemen zu optimieren scheinen diese aber
dringend erforderlich. Sie geben auch die Grundlage fur eine gute
Lebensqualitat der Patienten und eine alters- und fahigkeitsgerechte Inklusion.
Uber die vorhandenen Behandlungskonzepte liegen zum aktuellen Zeitpunkt
kaum Daten vor. Insbesondere zur Zufriedenheit der Familien mit dem
komplexen Behandlungsangebot, wie es auf den neuropadiatrischen Stationen
der Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin Tubingen besteht, wurden
bisher nicht systematisch Daten erhoben. Wie wichtig dieses Thema aber fir
die Familien ist, zeigte sich besonders daran, dass alle im Rahmen dieser
Qualitatssicherungsmal3nahme befragten Familien bereitwillig teilnahmen und
offen antworteten. Durch die Entscheidung offene Interviewfragen zu stellen
wurde den Familien die Mdglichkeit geben frei und ausgiebig zu antworten, was

diese auch bereitwillig annahmen.
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Die Aussagen der 15 Familien in den gefuhrten Interviews wurden nach der
Methode der Qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring 2010 und erganzend
nach Schreier 2015 analysiert und in folgenden Kategorien eingeteilt: Kontakt,
Setting, Koordination, Zufriedenheit mit der Betreuung, Zufriedenheit mit der
Betreuung anderer Fachrichtungen, Informationsfluss/Kommunikation, (Ablauf)
Organisation der Untersuchungen/ des Aufenthaltes & Transition in die
Erwachsenenmedizin. Diese wurden dann teilweise wieder in Unterkategorien

aufgeteilt.

Zum Setting der Station wurde z.B. positiv angemerkt, dass die Familien hier
erstmals Kontakt zu anderen Familien hatten, deren Kinder das gleiche
Krankheitsbild haben. Auch herrschte auf der Station weniger Stress & Druck
als sie es in anderen Kliniken erlebt hatten. Negativ wurde zum Setting
angemerkt, dass die Raumlichkeiten fir die Bedurfnisse der Familien nicht
immer passend waren oder das Essen aus der Klinikkiiche ungeeignet war.

In der Kategorie der Koordination konnte in 2 Subkategorien aufgeteilt werden,
die Koordination auf Station und die Koordination zwischen Arzten und Eltern.
Bei der Koordination auf Station wurde es als positiv empfunden, dass die
Konsiliare zum Patienten kommen und die Koordination zwischen den
einzelnen Fachrichtungen und der Station gut funktioniert. Auch wurde es als
gut bewertet, dass der Patient auf der Station schon bekannt war und die
Familie nicht ,von vorne beginnen musste®. Als negativ wurden die Wartezeiten
wahrgenommen, v.a. am Aufnahme- und am Entlasstag, ebenso wie die
Personalsituation, da es viel Wechsel gabe und zu wenig Personal.

In der Koordination zwischen Arzten und Eltern wurde der Einsatz der Arzte,
Untersuchungen mdaglich zu machen, positiv gesehen und dass die Termine
meist schnell und problemlos vereinbart werden konnten. Negativ wurden aber
auch hier die Wartezeiten angemerkt, sowohl am Aufnahme- und Entlasstag,
als auch auf die Konsile der anderen Fachrichtungen. Auch wurde beanstandet,
dass der Kontakt zu den Arzten im Verhaltnis zur Pflege deutlich geringer war

und die Zustandigkeiten nicht immer klar waren. Eine Familie bemé&ngelte auch,
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dass die Befundbesprechung nur durch die Neuropéadiater stattgefunden hatte

und sie ihre Fragen durch den Kosiliar besser beantwortet gesehen hatten.

Die Kategorie der Zufriedenheit mit der Betreuung konnte in 3 Subkategorien
aufgeteilt werden: Zufriedenheit mit den Neuropadiatern, Zufriedenheit mit der
Pflege und Zufriedenheit mit der Station im Allgemeinen.

Die Familien zeigten sich zufrieden, dass die Neuropadiater ein spezifisches
Wissen Uber die Grunderkrankung hatten, immer erreichbar waren, dass die
Betreuung personlich war und dass Rucksicht auf die Erfahrungen und
Winsche der Eltern genommen wurde. Zwei Familien merkten auch positiv an,
dass sie hier die Aufklarung tber die Behinderung und damit verbundenen
Entwicklungsmdglichkeiten ihres Kindes erhielten. Kritisiert wurden die
Wartezeiten v.a. am Aufnahme- und Entlasstag, der spirbare Zeitdruck des
Personals und auch viel Wechsel. AuRerdem wurde bemangelt, dass teils zu
wenig Wissen uber die spezifischen Prozeduren der anderen Fachrichtungen
bestand.

Bei der Pflege waren die Familien zufrieden damit, dass trotz des Stresses des
Personals immer ein Ansprechpartner zur Verfigung stand. Auch wurden die
Erfahrungswerte des Personals und die fachliche Kompetenz gelobt. Negativ
wurde auch hier, ebenso wie bei den Neuropadiatern, der spurbare Zeitdruck
des Personals angemerkt und dass teils zu wenig Wissen Uber die spezifischen
Prozeduren der anderen Fachrichtungen bestand.

In Bezug auf die Station im Allgemeinen herrschte Zufriedenheit mit der
Rundumbetreuung und dass auch Ricksicht auf die Bedurfnisse der Eltern und
der ganzen Familie genommen wurde. Auch wurden die Kenntnisse des
Personals Uber die spezifischen Probleme dieser Patientengruppe und ihrer
Familien betont, dass es immer einen Ansprechpartner gab und das Personal
nett, bemuht und hilfsbereit war. Die Familien verspurten weniger Druck und
Stress und zeigten sich froh drtber, vorerst auch nach dem 18.Lebensjahr noch
kommen zu dtrfen, da sie schon bekannt seien und viel Erfahrung auf beiden

Seiten herrschte.
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Die Zufriedenheit mit der Betreuung durch die anderen Fachrichtungen fiel sehr
unterschiedlich aus. Allerdings muss dies auch unter dem Vorbehalt angesehen
werden, dass nicht alle Familien zu allen Fachrichtungen Kontakt hatten und
somit Uber einige Fachrichtungen von mehr Familien berichtet wurde, als Gber
andere. (Neonatologie 5 Familien, Neurochirurgie 8 Familien, Gastroenterologie
6 Familien, Kinderchirurgie 3 Familien, Orthopéadie 6 Familien, Zahnklinik,
Physiotherapie, Kinderadiologie & Augenklinik jeweils 2 Familien und
Anasthesie, HNO, Kinderintensiv, Poli-Klinik & EEG-Ambulanz jeweils nur 1
Familie).

Manche der Aussagen uber einige der Fachrichtungen sollen hier nun
beispielhaft erwahnt werden. So wurde bei der Orthopadie die operative
Versorgung kritisiert, aber auch die Kommunikation, die OP-Planung und die
postoperative Betreuung. Die praoperative Aufklarung und die Vorgesprache
durch die Neurochirurgie wurden im Gegenzug dazu als gut empfunden,
wahrend hier die schlechte Planbarkeit und die langen Wartezeiten kritisiert
wurden. Die praoperative Aufklarung durch die Gastroenterologie wurde positiv
empfunden, ebenso wie das Ergebnis der Intervention. Es wurde aber kritisiert,
dass die Betreuung durch die Gastroenterologen auf der neuropadiatrischen
Station nicht ausreichend gewesen sei und die Kommunikation als schlecht
erlebt wurde, dass es lange Wartezeiten gab um Ergebnisse zu erfahren und
die Planung und Organisation nicht ausreichend gewesen sei. Auch bei der
Anasthesie, Augenklinik und HNO wurden die Ablaufe und Wartezeiten kritisiert
und dass der Informationsfluss schlecht war und nicht ausreichend
kommuniziert wurde.

In Bezug auf die Kinderchirurgie waren die Familien zwar zufrieden mit dem
operativen Ergebnis, flhlten sich aber auch hier schlecht informiert. Bei der
Zahnklinik wurde zwar sehr positiv gesehen, dass eine Zahninspektion im
Rahmen einer Vollnarkose flr einen chirurgischen Eingriff méglich gemacht
werden konnte, es wurden aber lange Wartezeiten kritisiert. In der Neonatologie
hatten Familien den Datenaustausch mit dem Rest der Kinderklinik bemangelt
und hatten sich dort zu wenig tber die Behinderung ihres Kindes aufgeklart

gefuhlt. Bei der Kinderkardiologie und der Nephrologie merkte die jeweilige
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Familie positiv an, dass es hier schnelle Riickmeldungen zu den

Untersuchungsergebnissen gab.

Bei der Beurteilung der Kommunikation wurde die Kommunikation zwischen
Arzten und die Kommunikation zwischen Arzten und den Eltern unterschieden.
Bei der Kommunikation zwischen Arzten empfanden die Familien den aktiven
Austausch sowohl zwischen den Arzten der eignen Klinik, als auch externer
Kliniken als sehr positiv. Auch wurde die Koordination zwischen verschiedenen
Fachrichtungen oft als problemlos und punktgenau wahrgenommen. Nur die
Kommunikation der Stationsarzte zu vereinzelten Fachrichtungen wie z.B. der
Gastroenterologie oder Neonatologie wurde von den Familien teils als negativ
wahrgenommen. In der Kommunikation der Arzte zu den Eltern wurde der
Informationsaustausch durch die Neuropadiater meist als flieRend empfunden
und es wurde gelobt, dass versucht werde dies auch bei sprachlichen
Problemen umzusetzen. Es sei versucht worden auf die Wiinsche der Eltern
Rucksicht zu nehmen. Die Familien hatten immer einen Ansprechpartner und
empfanden es auch als positiv, dass sie weiterfihrende Beratung nach der
Aufklarung tber die Behinderung ihres Kindes erhielten.

Allerdings wurden auch hier Wartezeiten, v.a. am Aufnahme- Und Entlasstag
beanstandet und der Wunsch nach einem Planungsgesprach zu Beginn des
Aufenthaltes geduRRert. Auch wurde bemangelt, dass mehr Kontakt zur Pflege
bestanden hatte als zu den Arzten und die Zustandigkeiten nicht immer klar
gewesen seien. Auch wurde, wie schon oben genannt, die Kommunikation und

der Informationsfluss mancher anderen Fachrichtung kritisiert.

In der Kategorie (Ablauf)Organisation der Untersuchungen/ des Aufenthaltes
wurde gut bewertet, dass die Familien hier alles an einem Ort hatten und die
Untersuchungen in einem stattfinden konnten und die Familien nicht mehrfach
kommen mussten. Auch wurde es als Erleichterung empfunden, dass und die
verschiedenen Fachrichtungen sich um den Patienten sammeiln, durch die
Koordination durch die Neurop&diater aber ein spezifisches Wissen Uber die

Grunderkrankung besteht. Zumal die Patienten auf der Station oft schon
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bekannt waren und die Familien nicht jedes Mal von Vorne erzahlen mussten.
Wenige Familien empfanden die Fille an Untersuchungen aber auch als Stress
oder kritisierten, dass nicht immer alle Untersuchungen so kombinierbar waren,
wie sie es sich gewinscht hatten. Auch waren die Zustandigkeiten nicht immer
ganz Klar.

Die abschlieRende Kategorie der Transition wurde in die Subkategorien
Wiinsche, Bedenken, Beobachtungen und Chancen aufgeteilt. Als Winsche
aul3erten die Familien hierbei, dass es im Erwachsenenbereich ein &hnliches
Setting gibt, in dem der Patient im Mittelpunkt steht mit einer Betreuungsperson
als koordinierende Mittlerstelle, die den Patienten bereits kennt und ganzheitlich
im Blick hat. Sie &uf3erten auch Bedenken, dass auf die speziellen Bedirfnisse
des Patienten und seiner Familie nicht eingegangen wird und die Beziehung
anonym sein wird. Die Familien &uf3erten auch, dass sie gar nicht wiissten was
die richtige Einrichtung fur ihr Kind sei. Sie hatten teilweise beobachtet, dass es
im Erwachsenenbereich oft keine festen Ansprechpartner gab und dass der
Betreuungsschlussel schlechter sein, so dass bei den sehr pflegeintensiven
Patienten eigentlich die Unterstlitzung der Angehdérigen notwendig sei, eine
stationare Mitaufnahme aber nicht mehr méglich sei. Manchen Eltern sahen die

Transition aber durchaus auch als Chance an.

In Zusammenschau der Aussagen der verschiedenen Kategorien lasst sich
erkennen, dass einige Themen von den Familien tGber alle Fragebereiche, bzw.
Kategorien, immer wieder genannt wurden, was darauf hinweist, dass sie ihnen
besonders wichtig waren. So betonten die Familien wiederholt, dass sie es als
sehr positiv empfanden, dass auf der Station und beim Personal der
Neuropadiatrie ein spezifisches Wissen Uber das Krankheitsbild der schwer-
mehrfachbehinderten Patienten besteht und somit die Bedurfnisse auch im
Gesamten erkannt und auf diese eingegangen wird. Sie gaben wiederholt an,
dass die Station genau auf diese Bedirfnisse ausgerichtet ist. Auch wurde es
als sehr positiv empfunden, dass die Patienten und ihre Familien in der Regel
auf der Station schon bekannt sind und somit nicht jedes Mal alles wieder von

Beginn an erzahlt werden muss. Aul3erdem sind so auch die individuellen
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Winsche und Bediirfnisse bekannt und der Aufenthalt kann entsprechend
gestaltet werden. Es wurde auch immer wieder gelobt, dass es sowohl bei der
Pflege, als auch bei den betreuenden Stationsérzten immer einen
Ansprechpartner fur die Familie gibt und sie sich in ihren Sorgen und

Bedurfnissen wahrgenommen fiihlen.

Auf der anderen Seite wurde aber auch wiederholt angemerkt, dass die
Arbeitsbelastung fur das Personal im Verlauf fir die Patienten spurbar
zugenommen habe und z.B. die Arzte und Therapeuten wiederholt aus
Patientengesprachen herausgerufen worden seien. Auch wurde die

Wartezeiten auf Station kritisiert, vor allem am Aufnahme- und Entlasstag.

Was in Bezug auf die Station und die Betreuung durch die neuropédiatrischen
Stationsérzte positiv bewertet wurde, wurde in Bezug auf die anderen
Fachrichtungen oft kritisiert. Wahrend beim Stationspersonal positiv betont
wurde, dass die Familien immer einen Ansprechpartner haben und sie sich in
ihren Sorgen und Bedirfnissen wahrgenommen fuhlen, wurde bei den anderen
Fachrichtungen sehr haufig betont, dass sowohl die Kommunikation zwischen
den Arzten und den Familien, als auch die Informationsweitergabe der Arzte an
die Station unzureichend verlief. Die Berichte der Familien zeigen, dass dies
v.a. im Kontakt zu anders strukturierten Abteilungen und Fachrichtungen zu
Schwierigkeiten flhrte.

Die Familien fuhlten sich oft nicht gut informiert und in ihren Bedtrfnissen und
Winschen nicht verstanden und ernst genommen und die Kommunikation

durch die betreuenden Arzte wurde haufig kritisiert.

In Bezug auf die mit Erreichen des 18.Lebensjahres anstehende Transition
aul3erten die Familien in ihren Interviews hauptsachlich die Wiinsche, in der
neuen betreuenden Klinik, sollte ebenfalls auf ihre Wiinsche und Bedurfnisse
individuell eingegangen werden. Auch winschten sie sich, dass ihnen
spezifisches Wissen Uber das Krankheitsbild und die damit verbundenen

speziellen Bedurfnisse vermittelt wird. Und sie aufl3erten auch den Wunsch,
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dass der Patient in der neuen Klinik bereits bekannt ist, bzw. eine gute
Informationsweitergabe und Kommunikation zwischen den Kliniken stattfindet,
so dass die Familien nicht die gesamte Krankheitsgeschichte im Rahmen der
Erstvorstellung erneut darstellen missen, wenn sie an der bisher betreuenden
Klinik schon ausreichend bekannt ist.

Somit wiinschten die Familien das, was sie beim Personal der Neuropadiatrie
positiv betont hatten, auch in der neuen Einrichtung. Sie wiinschten sich eine
gute Informationsweitergabe und Kommunikation, was sie ja zuvor in Bezug auf
die anderen betreuenden Fachrichtungen oft als nicht ausreichend

wahrgenommen hatten.

Aus den wiederholt genannten Kritikpunkten konnten eventuell

Verbesserungsvorschlage angeleitet werden.

So wurden wiederholt lange Wartezeiten auf Station, v.a. am Aufnahme- und
Entlasstag kritisiert. Um diese zu verkirzen kénnte versucht werden feste
Termine fur Aufnahme- und Entlassgesprach zu vereinbaren, so dass die

Familien ihren Zeitplan entsprechend ausrichten kdnnen.

AulRRerdem wurde wiederholt kritisiert, dass das Wissen auf Station zu den
spezifischen Prozeduren oder Therapien der anderen Fachrichtungen zu gering
war, dafur aber die Kommunikation im Allgemeinen als besser empfunden
wurde. Die anderen Fachrichtungen zeigten fir viele Familien aber zu wenig
Prasenz oder die Wartezeit wurde als lange empfunden. Hier kénnten
gemeinsame Gespréachstermine mit Stationsarzten und den betreuenden
Kollegen der anderen Fachrichtung eine gute Mdglichkeit sein, dass die
Familien ihre spezifischen Fragen fachgerecht beantwortet bekommen, die
Stationsérzte den Inhalt des Gespraches aber auch kennen und in den
Gesamtkontext der Grunderkrankung setzen kdnnen. Auch kénnen Wartezeiten
durch feste Gespréachstermine auch vermieden werden. Die Herausforderung
wird hierbei aber sein die verschiedenen Beteiligten im Klinikalltag zu

gemeinsamen Gesprachen zu koordinieren.
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Darlber hinaus wurde immer wieder genannt, dass das Personal der Station
merklich unter Zeitdruck stehe. Dies war von den Familien auch im Verlauf der
Jahre als zunehmend wahrgenommen worden. Aul3erdem gébe es viel
Personalwechsel zwischen den Schichten, was teilweise zu Unklarheiten Uber
die Zustandigkeiten gefuhrt hatte. Im Stationsalltag wird versucht eine
Kontinuitat in der Versorgung herzustellen, was aber durch Personalknappheit
oft nicht moglich ist. Eine grolRe Hilfe ware sicherlich mehr Personal und ein
besserer Betreuungsschlissel, was aber im Rahmen des Mangels an
Pflegekraften und der Okonomisierung des Gesundheitssystems nicht

umsetzbar sein wird.

Eine Moglichkeit um mehr Ubersicht zu schaffen kénnte aber zumindest sein
die Ubersichtstafeln auf Station mit Bildern und Namen des Personals aktuell zu

halten um es fir die Familien Ubersichtlicher zu gestalten, wer wer ist.

Die in unserer Arbeit aufgezeigten Themenbereichen, werden in der Literatur
bisher wenig behandelt.

Seliner et al hatten in ihrer Arbeit von 2016 Eltern mehrfachbehinderter Kinder
wahrend eines stationaren Aufenthaltes zu ihren Bedurfnissen befragt. Dabei
aul3erten diese, dass sie sich fur das Wohl ihres Kindes auch in der Klinik
verantwortlich fuhlten, da sie ihr Kind am besten kennen. Sie hatten beim
betreuenden Personal oft Unsicherheiten und Schwierigkeiten beobachtet, die
Gesamtsituation und die Bedurfnisse des Kindes (z.B. Schmerzen) adéaquat zu
erkennen. Somit fihlten sie sich in der Verantwortung, durch ihre Anwesenheit
und durch die Ubernahme der Versorgung ihrer Kinder auch in dieser fiir sie
fremden Umgebung, die Genesung des Kindes entscheidend zu unterstitzen.
Durch diese Erfahrungen brachten sie dem Personal teilweise auch schon ein
gewisses Misstrauen entgegen, um ihr Kind zu schiitzen.

Erst, wenn sie sich ein Gefuhl von Sicherheit und Vertrauen zum Personal
erarbeitet hatten, konnten sie Verantwortung abgeben und sich auch selbst
etwas erholen. Ein wichtiger Faktor dabei war auch die Kontinuitat in der

Betreuung und die Kommunikation und Ubergabe zwischen dem Personal, was
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auch gegeben war, wenn das Kind auf der Station bereits bekannt war. Dies
wurde von den Eltern als groRe Entlastung wahrgenommen und sie konnten
sich einfacher zurtickziehen.

Die Eltern beschrieben auch, dass sie aufgrund der erhéhten Arbeitsbelastung
des Personals mehr Aufgaben selbst tbernahmen um die bestmdgliche
Versorgung ihrer Kinder zu gewahrleisten.

Entscheidend fur die Entlastung der Eltern war aber vor allem auch, wenn das
betreuende Personal Erfahrung mit der Betreuung von mehrfachbehinderten
Kindern hatte und spezifisches Wissen lUber deren Bedurfnisse und die ihrer
Familien hatte. Die Eltern konnten so darauf vertrauen, dass ihre Kinder
bestmoglichst betreut und geférdert werden, dass die ganzheitlich betrachtet
werden und Veranderungen schnell erkannt werden. Dabei war wiederum eine
offene Kommunikation entscheidend. So wurde es nicht als Schwéche
angesehen, wenn das Personal seine eigenen Grenzen aul3erte, sondern es
forderte Sicherheit und Vertrauen bei den Eltern. Denen es so moglich war
etwas von der standigen Verantwortung abzugeben und sich selbst in dieser

belasteten Situation etwas zu erholen. (Seliner et al 2016).

Der Kommunikation zwischen dem betreuenden Team und den Familien kommt
allgemein eine gro3e Bedeutung zu.

Ranjan et al gingen in ihrer Arbeit 2015 darauf ein, dass die diagnostischen
Fahigkeiten von Arzten deutlich verbessert sind, wenn sie die Probleme des
Patienten besser verstehen kénnen. Auch sind Patienten zufriedener, wenn sie
ihre Krankheit und die ihnen zur Verfigung stehenden Therapien besser
verstehen. Dies fordert dann auch wieder die Compliance zu den
Therapievorschlagen der Arzte. (Rajan et al 2015)

Seliner et al beschrieben 2016, dass Eltern mehrfachbehinderter Patienten sich
oft vom medizinischen Personal nicht verstanden fuhlten, da dieses sich
mangels Erfahrung mit den spezifischen Bedurfnissen der Patienten und
Familien nicht auskannte und den Focus vor allem auf medizinische oder
technische Bereiche legte statt auf die Kommunikation. Die Eltern auf3erten klar

das Bedurfnis, Uber Verdnderungen informiert und in Entscheidungen aktiv mit
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einbezogen zu werden, und in ihren Einschatzungen und Beobachtungen ernst
genommen zu werden. Zumal sie ihr Kinder am besten kannten und
einschétzen konnten. Nur so konnten sie die Situation zu jederzeit einschatzen
und fir sich und ihre Kinder die Kontrolle wahren, vor allem wenn
interdisziplinare Teams fir die Betreuung verantwortlich waren. Dabei wurde
auch die Kompetenz des Fachpersonals als wichtig angesehen. Das von den
Eltern zu oft wahrgenommene fehlende Mitspracherecht stand im klaren
Gegensatz zu der von den Eltern wahrgenommenen grof3en Verantwortung fur
das Wohlergehen ihres Kindes. (Seliner et al 2016).

Rajan et al gingen auch darauf ein, dass Arzte oft nicht beachten, wie wichtig es
ist die Patienten adaquat zu informieren. Deswegen ist es sehr wichtig, dass
Arzte in ihrer Ausbildung in Kommunikation geschult werden (Rajan et al 2015).
Eine Uberlegung wie dies verbessert werden konnte, ware eine bessere
Ausbildung der Kommunikationsfahigkeiten bereits im Studium.

Park et al fokussierten sich in ihrer 2018 verdffentlichten Studie auf non-
verbalen Kommunikation, zeigten aber dass die Schulung der kommunikativen
Fahigkeiten bei den Medizinstudenten ihrer Kohorte zu einer deutlichen
Verbesserung ihrer non-verbalen Kommunikation fuhrten (Park et al 2018).
Snaman et al schulten 15 padiatrische Weiterbildungsassistenten in einem
Kommunikationsseminar mit dem Schwerpunkt auf die Weitergabe ,schlechter
Nachrichten®. Im Anschluss daran gaben die Teilnehmer an, sich auf solche
Gesprache deutlich besser vorbereitet zu fuhlen, sowohl im Gesprach mit den
Familien, als auch mit den jugendlichen Patienten selbst. Dartiber hinaus hatten
sie das Geflhl, ihre Fahigkeiten hatten sich deutliche gebessert, zu erkennen
wann und welche Informationen Familien bendtigen, welche emotionale
Unterstitzung notwendig ist, und wann der Patient in welchen Umfang in die
Entscheidungsfindung einbezogen werden sollte. Diese Wahrnehmung, besser
vorbereitet zu sein und sich sicherer zu fuhlen, war auch zu einem spateren
Zeitpunkt noch vorhanden (Snaman et al 2016).

Die Erfahrungen der Patienten durch solche Projekte zur Forderung der Arzt-

Patienten-Kommunikation ist in der Literatur bisher aber nicht beschrieben.
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Somit zeigt sich in allen der befragten Bereiche, sowohl in der beschriebenen
Literatur, als auch in den Aussagen der Patienten in unseren Interviews, dass
fur die Patienten und ihre Familien am wichtigsten ist, dass sie in ihren
individuellen Bedurfnissen verstanden und ernst genommen werden und dass
sie wissen, dass im betreuenden Team ein spezifisches Wissen Uber das
Krankheitsbild des Patienten und die damit zusammenhangenden Probleme
und Bedurfnisse besteht. Des Weiteren ist eine gute Kommunikation
entscheidend, so dass sie immer alle Informationen erhalten, die fiir sie wichtig

sind und dass es immer einen flr sie klaren Ansprechpartner gibt.

Pinto RZ et al beschrieben 2012, dass die beste Zusammenarbeit zwischen
Arzten und Patienten dann entsteht, wenn die Versorgung patientenzentriert
stattfindet. Wichtig ist, sowohl emotionale Unterstiitzung zu bieten als auch
Entscheidungen gemeinsam und gleichwertig zu treffen. Dies bedeutet, dass
die individuellen Krankheitserfahrungen des Patienten und seiner Familie mit
einbezogen werden, dem Patienten mit Sorgfalt, Sensibilitdt und Empathie
entgegengetreten wird und seine Winsche, Bedurfnisse und sein Willen
gleichmafdig zur Meinung und Expertise des medizinischen Personals mit
einbezogen werden (Pinto RZ et al 2012).

October et al beschrieben 2014, dass regelméfiige und ehrliche Kommunikation
durch das medizinische Team fir Eltern entscheidend ist, um in der Versorgung
ihrer kranken Kinder informierte Entscheidungen treffen zu kénnen und das
Gefuhl zu haben auch in dieser Situation gute Eltern sein zu kénnen (October et
al 2014).

Somit konnten die beschriebenen Eltern erst Verantwortung abgeben und sich
selbst etwas zurtickziehen, wenn die Kriterien erftllt waren, die auch unsere
Eltern als Winsch fur die Betreuung ihrer Kinder jenseits des 18.Lebensjahres

und der Transition in die Erwachsenenmedizin angegeben haben.

Transition wurde 1993 von Blum et al. definiert als ,zweckmafiger, geplanter

Ubergang von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen
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Erkrankungen von einer Kindzentrierten zu einer Erwachsenenzentrierten
Gesundheitsversorgung®.

Diese Ubergange sind aber meistens schlecht organisiert. Dies fiihrt oft zu einer
schlechteren Betreuung. So werden z.B. keine regelmé&figen Verlaufskontrollen
mehr durchgefihrt, was wiederum gesundheitliche Folgen haben kann. Viele
Jugendliche und ihre Familien empfinden den Ubergang nicht als fliissig und
empfinden es als schwierig, sich an die vermehrte Verantwortung zu gewodhnen,
selbst fur Ihre Gesundheitsversorgung Sorge tragen zu missen (Crowley et al
2011).

Erste Erfolge, die Transition erfolgreich zu gestalten, zeigten Projekte, bei
denen in Grol3britannien innerhalb der Erwachsenenmedizin spezielle
Ambulanzen fiir junge Erwachsene oder Ubergangs-Ambulanzen, in denen
Erwachsenenmediziner und Kinderarzte zusammen tatig sind, eingefthrt
worden sind. Gemeinsam mit einer besseren Patientenschulung scheint dies
auch fur ein besseres Outcome nach der Transition zu sorgen (Crowley et al
2011).

Ellen McLaughlin Carroll befragte 2015 junge Erwachsene mit CP, aber ohne
geistige Behinderung, zu ihren Erfahrungen wahrend der Transition. Sie
beschrieben verschiede Probleme, so z.B., dass sie es gewodhnt waren, in der
Padiatrie von einem multidisziplinaren Expertenteam betreut zu werden, dies
hat naturlich eine hohe Erwartung an die Betreuung erzeugt. In der
Erwachsenenmedizin hatten sie durchaus die Erfahrung gemacht, dass die
Arzte sie selbst als Experten zu ihrer Krankheit befragten. Dies fiihrt
verstandlicherweise zu einem Misstrauen und Unsicherheit seitens der
Patienten. Sie beschrieben auch ihre Verwunderung daruber, dass die
Transition immer noch nicht ausreichend geregelt ist, und dass sie den
Eindruck haben, dass ihnen Behandlungen und Ressourcen, die sie in der
padiatrischen Betreuung beanspruchten, nicht mehr zur Verfiigung gestellt
werden. Aus Mangel an Alternativen gaben sie sich aber mit weniger zufrieden.
Dies widerspricht der Tatsache, dass der Bedarf an Unterstitzung mit

zunehmendem Alter steigt, und ein grol3es Ziel der Gesundheitsversorgung der
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Erhalt von Mobilitat, Funktion und Schmerzfreiheit sein muss. Hierfiir muss ein
gutes Fachwissen zur Verfiigung stehen (McLaughlin Carroll 2015).

Somit wird deutlich, dass ein grof3er Bedarf zur Optimierung der Transition
besteht.

Ein Schritt dahin ware eine frihzeitige Wahrnehmung und Planung der
anstehenden Transition, eine Vorstellung und Orientierung in der
Erwachsenenmedizin vor Vollzug und ein strukturiertes Programm zur
Durchfihrung der Transition. Dies bedarf einer deutlich verbesserten
Kommunikation zwischen Padiatern und Erwachsenenmedizinern. (McLaughlin
Carroll 2015)

Bei schwerst-mehrfach behinderten Patienten treten ab der 2.Lebensdekade
auch vermehrt gesundheitliche Probleme auf.

Hanna und Rosenbaum et al zeigten 2009, dass es bei schwerer betroffenen
Patienten mit infantiler Cerebralparese (GMFCS II, IV und V) mit dem Eintritt in
die Pubertat und dem damit verbundenen vermehrten Langenwachstum zu
einer klinisch relevanten, funktionellen Verschlechterung kommt
(Pseudoregression). Hierbei wurde die motorische Funktion anhand des Scores
im GMFM getestet, einem standardisierten Messinstrument um speziell bei

Patienten mit Cerebralparese die grobmotorische Funktion zu testen.
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Abbildung 12: Pseudoregression in Form den abnehmenden GMFM-Levels bei schwerer
betroffenen Patienten mit infantiler Cerebralparese (GMFCS Il, IV und V) mit dem Eintritt in die
Pubertat. (Mit Erlaubnis des Verlags entnommen aus Hanna SE, Rosenbaum PL, Bartlett DJ, et
al. Stability and decline in gross motor function among children and youth with cerebral palsy
aged 2 to 21 years. Dev Med Child Neurol 2009; 51: 295-302.)
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Die Pseudoregression geht mit mehr therapeutischem, fachspezifischem
Interventionsbedarf einher, auch um dadurch resultierende Folgeerkrankungen
so gering wie moglich zu halten.

Pons et al zeigten 2016 auch, dass Erwachsene mit CP einen erhéhten Bedarf
an medizinischen Ressourcen haben. Fast 2/3 der 282 Teilnehmer waren auf
orale Medikamente angewiesen (z.B. Antiepileptika, Refluxmedikamente oder
antispastische Medikamente), 87% bendtigten Physiotherapie, 78% waren auf
Gehhilfen angewiesen. Der Bedarf war mit zunehmendem GMFSC Level
steigend (Pons et al 2016).

Bei Patienten mit Mehrfachbehinderungen sind auch neben der neurologischen
Stérung meist mehrere Organsysteme betroffen, was eine interdisziplinare
Betreuung erforderlich macht, die von einzelnen ambulanten Fachérzten nicht
ausreichend gewabhrleistet werden kann. Die Einschatzung der Symptome ist
durch die Komplexitat der Behinderungen deutlich erschwert und erfordert
spezielle Expertise und Erfahrung in der Betreuung schwerst-
mehrfachbehinderter Patienten. Aul3erdem macht die Komplexitat der
Krankheitsbilder und die eingeschrankte Kommunikation eine deutlich langere
Kontaktzeit erforderlich, als sie im regularen ambulanten Setting gewahrleistet
werden kann.

In der Erwachsenenneurologie besteht oft keine oder wenig Kenntnis zur
Cerebralparese, wodurch die Patienten sich nicht gut betreut fuhlen. Da im
Erwachsenenbereich die orthopadischen Beschwerden fiir viele Patienten
fuhrend sind, sind sie oft nur beim Orthopaden angebunden, was zum einen
dazu fuhrt, dass die Fragestellungen auf3erhalb der Orthopadie nicht betreut
werden, zum anderen aber auch das Wissen der Erwachseneneurologen nicht
wachsen kann, da es keine Berlhrung mit Patienten mit CP gibt.

All dies gestaltet einen Ubergang in die Betreuung durch die
Erwachsenenmedizin noch schwieriger, insbesondere, wenn dort keine

interdisziplinaren Strukturen wie in der Padiatrie etabliert sind.

Aul3er der Pseudoregression kommt es mit zunehmendem Alter auch vermehrt

zu todlichen Komplikationen, z.B. durch Pneumonien. Oft fallen diese
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Komplikationen in die Zeit des Ubergangs von der Betreuung in der Padiatrie
zur Betreuung in die Erwachsenenmedizin.

Diese geht mit mehr therapeutischem, fachspezifischem Interventionsbedarf
einher, auch um dadurch resultierende Folgeerkrankungen so gering wie
mdglich zu halten. Dadurch gestaltet sich ein Ubergang in die Betreuung durch
die Erwachsenenmedizin noch schwieriger, insbesondere, wenn dort keine
solchen Strukturen etabliert sind. Deshalb verbleiben viele Patienten auch im
Erwachsenenalter noch in der Betreuung der Kinderklinik (in der Neuropadiatrie

des Uniklinikums Tubingen 5%).

Im ambulanten Bereich hat sich hier in den letzten Jahren eine entscheidende
Entwicklung getan. 2015 wurde der 8§ 119c des Funften Buches
Sozialgesetzbuch (SGB V) eingefiihrt, der die Grindung von Medizinische
Behandlungszentren flr Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren
Mehrfachbehinderungen (MZEB) moglich macht. ,Die Behandlung durch
medizinische Behandlungszentren ist auf diejenigen Erwachsenen
auszurichten, die wegen der Art, Schwere oder Komplexitat inrer Behinderung
auf die ambulante Behandlung in diesen Einrichtungen angewiesen sind. Die
medizinischen Behandlungszentren sollen dabei mit anderen behandelnden
Arzten, den Einrichtungen und Diensten der Eingliederungshilfe und mit dem
Offentlichen Gesundheitsdienst eng zusammenarbeiten.“ (§ 119¢, SGB V). Es
soll besonders eine interdisziplindre Betreuung fir Menschen darstellen, fir die
aufgrund der Komplexitat ihrer Behinderung oder der damit in Zusammenhang
stehenden Gesundheitsprobleme die medizinische Regelversorgung nicht
ausreichend ist. Es soll somit eine weitere Instanz der Gesundheitsversorgung
nach Haus- und Facharzt darstellen, mit denen es eng zusammenarbeiten soll
(Rahmenkonzeption der Fachverbande fir Menschen mit Behinderung
November 2014). Es arbeitet somit &hnlich dem SPZ und kann fur Patienten die
ambulante Versorgung nach Erreichen des 18. Geburtstages sicherstellen. Der
Focus kann somit sozialmedizinisch auch auf neue Schwerpunkte wie
berufliche Integration, Selbststandigkeit, Partnerschaft und Sexualitat gelegt

werden. Das Ziel der fachspezifischen, interdisziplinaren Betreuung ist es, den
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Gesundheitszustand zu erhalten oder zu verbessern, die Alltagsteilhabe zu
fordern, Folgekrankheiten zu vermeiden und auch die Hilfsmittelversorgung
sicher zu stellen.

Die Finanzierung ist geregelt, da die Krankenkassen durch den §140a-d SGB V
in der Lage sind mit den Leistungserbringung individuelle Versorgungskonzepte
zu realisieren. Darliber hinaus bildet 843 SGB V die Rechtsgrundlage, auf der
Leistungen der Rehabilitation und Patientenschulung bei chronisch Kranken
finanziert werden.

Im stationaren Bereich gibt es solche Strukturen z.B. im Rahmen von
Rehakliniken. Sie sind aber in der stationdren Akutversorgung weiterhin nicht

etabliert.

Sowohl aus unserer Befragung als auch aus der diskutierten Literatur geht
hervor, dass fir die Patientenzufriedenheit nicht nur Fachkompetenz und
Erfahrung mit dem Krankheitsbild notwendig ist, sondern vor allem, dass die
Patienten sich individuell abgeholt und ganzheitlich verstanden fiihlen. Dies ist
an einem Universitatsklinikum der Maximalversorgung nicht einfach zu I6sen.
Zumal die Arbeitsbelastung fur das Personal, wie auch von den Patienten
wahrgenommen und in den Interviews beschrieben, Uber die Zeit deutlich
zugenommen hat. Dies ist sicherlich durch die Okonomisierung des
Gesundheitssystems mit Personaleinsparungen und Fallzahlsteigerungen z.B.
durch immer kirzeren Liegedauern oder frihere Riuckverlegungen von Intensiv-

auf Normalstation, mitbegriindet.

Es wurde in den Befragungen sehr deutlich, dass die Kombination aus sowohl
fachspezifischer medizinischer Kenntnis auf hochstem Niveau, aber vor allem
auch individueller Betreuung, bei der die Patienten und ihre Familien sich in all
ihren Bedtrfnissen wahrgenommen und verstanden fuhlen, entscheidend fur
die Patientenzufriedenheit ist. Diese Kombination ist das, was die
Entwicklungsneurologische Station der Universitatskinderklinik Tubingen fir die
befragten Familien und Patienten so besonders und wichtig macht. Dies sollte

auch Modellcharakter fiir andere Bereiche und Kliniken haben. Es wurde klar
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formuliert, dass die Familien sich auch genau das fiir die Weiterbetreuung nach
der Transition wiinschen. Es sollte also ein erklartes Ziel zum Wohle unserer
Patienten und deren Familien sein, Betreuungsmadglichkeiten in
multidisziplinaren Strukturen zu schaffen, bei denen sowohl eine
Akutversorgung mit hoher Fachkompetenz mdglich ist, als auch ein
spezifisches Wissen bezlglich der Krankheitsbilder der Patienten und der damit

verbundenen Bedirfnisse des Patienten und der Familien besteht.

Schwerst-mehrfach behinderte Patienten stellen fir Akutkliniken durch ihre
schweren neurologischen Erkrankungen und die damit assoziierten
Zusatzprobleme eine besondere Herausforderung dar. Die Akutkliniken der
Maximalversorgung verfigen zwar tUber Experten aller Fachgebiete, sie missen
aber koordiniert werden.

Diese Aufgabe geht aber Uber eine rein formale Koordination deutlich hinaus,
da auch die Folgeprobleme, auch im Kontext der Grunderkrankung, nicht aus
dem Auge verloren werden durfen und medizinisch-inhaltliche Diskussionen auf
Augenhdhe gefuhrt werden miussen. Somit kann diese Koordination nicht von
einem Case-Manager ibernommen werden.

Bei dem Modell der Neuropadiatrie Tubingen handelt es sich um ein integratives
Modell, bei dem der Neuropadiater fallfihrend und koordinierend ist und sich von
den anderen Fachrichtungen beraten lasst. Somit ist immer ein Ansprechpartner
vorhanden und die Zustandigkeit fur die Patienten klar, der zustandige Arzt hat
aber nicht immer die fachspezifische Kompetenz fur die genaue Fragestellung
des Patienten und der Familie (z.B. wenn der Patient zur PEG-Anlage kommt).
Somit muss dieser erst die Konsiliare zu Rate ziehen, was eine Zeitverzégerung
mit sich bringt und auch zu Problemen in der Kommunikation fihren kann. Daftr
hat der Neuropadiater aber, wie schon zuvor mehrfach ausgefihrt, ein
spezifisches Wissen uber die Grunderkrankung des Patienten und die damit
vergesellschafteten Probleme und Wunsche der Familien und kann diese auch
bei den Konsiliaren einbringen. Im Erwachsenenbereich sind solche Modelle

nicht vorhanden.
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Ein anderes denkbares Modell ware ein Belegsystem, bei dem die verschiedenen
Fachrichtungen die Patienten fur die spezifische Fragestellung ihrer Fachrichtung
als Belegarzte auf der Station betreuen. Sie sind der Hauptansprechpartner fur
die Patienten. Eventuell ist die Station auch von einem Assistenzarzt betreut, der
aber keine spezifische fachliche Kompetenz besitzt und die Anordnungen der
betreuenden Arzte ausfuhrt. Die Hauptkommunikation findet also direkt zwischen
den betreuenden Fachrichtungen und den Familien statt und die spezifischen
Fragen konnen somit direkt beantwortet werden und es kommt nicht zu
Informationsverlust durch Diritte.

Allerdings fehlt in diesem Modell vollstandig die Koordination der verschiedenen
Bereiche mit Blick auf die spezifischen Belange und Probleme, die durch die
Grunderkrankung gegeben sind. Insbesondere werden der Ablauf und die
Zustandigkeit unklar, wenn Patienten mehrere Probleme gleichzeitig haben oder
wenn ein Patient sich mit Beschwerden vorstellt, deren Ursache nicht klar ist und
die im Bereich verschiedener Fachrichtungen liegen konnte. Hier wére dann eine
fachubergreifende Betreuung und Fallfihrung notwendig, so wie sie im

integrativen Modell der Neuropadiatrie Tubingen besteht.

In unseren Elterninterviews wurde von der Mehrheit der Eltern das integrative
Modell favorisiert, da sie es sehr schatzten in ihren individuellen Bedurfnissen
verstanden und ernst genommen zu werden und zu wissen, dass ein spezifisches
Wissen (Uber das Krankheitsbild des Patienten und die damit
zusammenhangenden Probleme und Bedurfnisse besteht und das Problem
ganzheitlich und Gbergreifend wahrgenommen wird.

Es zeigt sich somit, dass das integrative Modell fur Familien schwer-
mehrfachbehinderter Patienten im Vergleich zum Belegungsmodell das bessere

Betreuungsmodell ist.

Zusammenfassend zeigt sich, dass von Familien schwer-mehrfachbehinderter
Patienten, beispielhaft wurden Kinder mit schwer ausgepragter Cerebralparese
gewahlt, ein integratives Betreuungsmodell schatzen und sich auch in Zukunft

wuinschen, da sie hier in ihren individuellen Bedirfnissen verstanden und ernst
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genommen werden und wissen, dass ein spezifisches Wissen Uber das
Krankheitsbild des Patienten und die damit zusammenhangenden Probleme und
Bedurfnisse besteht und sie ganzheitlich und Ubergreifend wahrgenommen
werden.

Dieses integrative Betreuungsmodell in einer Klinik der Maximalversorgung stellt
den Patienten ins Zentrum, der wegen einer Diagnostik- oder Versorgungsfrage
iIm Rahmen seiner Grunderkrankung auf einer neuropadiatrischen Station mit
interdisziplinarem Team aus Arzten, Pflege, Therapeuten, Psychologen,
Sozialarbeitern aufgenommen wird. Um ihn herum sammeln sich die
verschiedenen Fachdisziplinen, koordiniert durch den Neuropédiater, der dabei
die Besonderheiten der Grunderkrankung und der Behinderung in allen
Behandlungsschritten mit einbeziehen kann. Die Experten der anderen
Fachrichtungen tauschen sich idealerweise mit dem neuropadiatrischen Team
aus und stehen auch den Familien beratend direkt zur Verfigung. Die Erfahrung
zeigt allerdings, dass sich die Konsiliare in unterschiedlichem MalRe auf das
multidisziplinare Modell einlassen. In manchen Fachbereichen wird dies, wie von
den Eltern auch beschrieben, praktiziert. In anderen Fachbereichen fungiert der
Neuropadiater als Ubermittler der Informationen, was eine gemeinsame
inhaltliche Diskussion mit den Familien schwer macht.

Entsprechend lassen sich aus der Befragung auch Verbesserungsmaoglichkeiten
und Aufgaben fur die Zukunft ableiten. Dies betrifft besonders einen Abbau der
Wartezeiten am Aufnahme- und Entlasstag, eine noch klarere Information tber
Zustandigkeiten der Mitglieder des Teams, eine noch bessere Absprache mit den
Konsiliaren und deren konkrete Einbindung bei wichtigen Gesprachen, wie z.B.
Befundmitteilungen oder Planungen des weiteren Vorgehens.

Dieses Konzept kann auch als Modell dienen fur andere Kliniken der
Akutversorgung und kénnte auch auf den Erwachsenenbereich tbertragen

werden.
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6. Zusammenfassung:

Die vorliegende Arbeit erfasst die Erwartungen an und die Mdglichkeiten von
multidisziplinaren Diagnostik- und Behandlungsstrukturen bei schwer mehrfach
behinderten péadiatrischen Patienten am Beispiel der Cerebralparese (GMFCS
IV-V). Dazu wurden von Oktober 2013 bis Dezember 2014 im Rahmen einer
Qualitatssicherungsmal3nahme Interviews mit 15 Eltern solcher Patienten
gefluhrt, die sich in akuter oder elektiver stationarer Betreuung der
Neuropadiatrie der Universitatskinderklinik Ttbingen befanden. Hier besteht ein
Versorgungskonzept fur diese Patienten, bei dem der Patient im Zentrum steht
und die verschiedenen Fachdisziplinen sich um ihn herum sammeln, koordiniert
durch den Neuropadiater, der dabei die Besonderheiten der Grunderkrankung
kennt und diese in allen Behandlungsschritten und Therapieentscheidungen mit
einbeziehen kann.

Die Eltern wurde befragt zu ihrer Zufriedenheit mit diesem Behandlungskonzept
und ihren Erfahrungen mit der Betreuung aller Fachdisziplinen, aber auch ihren
Winschen und Befiirchtungen bei einer Transition in die Erwachsenenmedizin.
Die Interviews wurde nach dem Prinzip der Qualitativen Inhaltsanalyse
transkribiert, paraphrasiert, reduziert, in ein induktives Kategoriensystem
eingeteilt und analysiert.

Am wichtigsten war fur die Patienten und ihre Familien, in ihren individuellen
Bedurfnissen verstanden und ernst genommen zu werden, dass ein
spezifisches Wissen Uber das Krankheitsbild des Patienten und die damit
zusammenhangenden Probleme und Bedurfnisse besteht und eine gute
Kommunikation, d.h. sie alle wichtigen Informationen erhielten und sie einen fur
sie klaren Ansprechpartner hatten. Aus der Befragung ergaben sich auch
Hinweise fir Verbesserungsmaoglichkeiten: kiirzere Wartezeiten am Aufnahme-
und Entlasstag, klarere Informationen tUber Zustandigkeiten der Teammitglieder,
noch bessere Absprachen mit den Konsiliaren und deren konkrete Einbindung
bei wichtigen Gesprachen.

Patientenzufriedenheit h&ngt also nicht nur von der Fachkompetenz ab, sondern
vor allem davon, dass die Betreuung individuell am Patienten und seinen

Betreuern orientiert wird und komplexes Fachwissen daraufhin koordiniert wird.
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Eine groRe Herausforderung fir ein Universitatsklinikum der
Maximalversorgung, die mit einem abgestimmten, multidisziplinaren
Versorgungskonzept fur mehrfachbehinderte Patienten gelingt und als Modell
fur andere Kliniken mit ahnlichen Herausforderungen dienen kann. Dies ist eine

Besonderheit und fur die Patienten ein Schatz, den es zu bewahren gilt.
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10.Anhang: Definition Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)

1997 entwickelten Palisano et al. das Gross Motor Function Classification
System (GMFCS), ein standardisiertes, gut validiertes und reliables System zur
einheitlichen Klassifikation der grobmotorischen Fahigkeiten bei Kindern mit
Cerebralparese. Dabei wurden 275 Kinder im Zeitraum von 6 Monaten nach
dem GMFM-Test (Russell et al. 1989) getestet und ein 5 Stufen Schema
erstellt, dass anschlieRend mehrfach mit 48 Experten (Physiotherapeuten,
Ergotherapeuten und Péadiatern) diskutiert wurde. So entstand ein
Klassifikationssystem, mit dem die grobmotorischen Fahigkeiten bei Kindern mit
Cerebralparese einheitlich klassifiziert werden konnen. Besonderes Augenmerk
liegt dabei auf den selbstinitiierten Bewegungen, v.a. Sitzen und Gehen. Das
Besondere am GMFCS ist, dass auch die motorischen Meilensteine der
kindlichen Entwicklung bertcksichtigt werden und dadurch prognostische
Aussagen getroffen werden kénnen. Damit hat der GMFCS-Score einen festen
Platz in der Therapieplanung.” Die Unterscheidung der 5 Stufen liegt v.a. in der
funktionellen Einschrankung, dem Hilfsmittelbedarf (z.B. Walker, Kriicken,
Rollstuhl), der Mobilitéat mit und ohne Hilfe der Hilfsmittel (Wheeled mobility) und
zu einem geringeren Mal3e die Qualitat der Bewegungen. Dabei wird die
alltagliche Leistung und nicht die bestmogliche Leistung des Kindes klassifiziert.
Auch flieRen keine Prognosen Uber die motorische Entwicklung mit ein. Da die
motorischen Fahigkeiten bei Kindern auch altersabhangig sind gibt es fir jedes
der Level eine altersangepasste Definition, v.a. im Sauglings- und Kleinkindalter

unter 2 Jahren.” (Palisano et al 1997)

Daraus ergeben sich die 5 Level wie folgt:

Level 1:  Gehen ohne Einschrankung, Limitiert in hGheren motorischen
Féahigkeiten

<2Jahre: Freies Sitzen, Selbststandiger Wechsel zwischen Liegen und

Sitzen, Hochziehen an Objekten und einzelne Schritte daran
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2- 4Jahre:

4- 6Jahre:

6-12Jahre:

Level 2:

<2Jahre:

2- 4Jahre:

4- 6Jahre:

entlang Gehen, Krabbeln auf Handen und Knien. Freies Gehen
zwischen 18 Monaten und 2 Jahren.

Freies Sitzen, selbststandiger Wechsel zwischen Sitzen und Stand,
Freies Gehen ist die bevorzugte Fortbewegungsart

Die Kinder kdnnen ohne Hilfe auf einen Stuhl sitzen und frei
zwischen diesem und dem freien Stehen wechseln. Freies Gehen
drinnen und draufRen und selbststéandiges Treppensteigen.
Beginnendes Rennen und Springen.

Gehen drinnen und drauf3en und Treppensteigen ohne
Einschrankungen. Rennen und Springen maoglich, aber mit

reduzierter Geschwindigkeit, Balance und Koordination.

Gehen ohne Hilfe mdglich, aber mit Einschrankungen in der
Mobilitat bei langeren Strecken, v.a. im Freien.

Die Kinder mussen sich beim Sitzen mit Ihren Handen abstutzen
um sich zu stabilisieren. Sie kriechen auf dem Bauch oder krabbeln
auf Handen und Knien. Eventuell hochziehen an Objekten und
einzelne Schritte daran entlang gehen. Kein freies Gehen.

Die Kinder haben beim freien Sitzen Probleme ihre Balance zu
halten, wenn sie gefordert sind mit beiden Handen zu arbeiten.
Wechsel zwischen Sitzen und Stand nur assistiert moglich,
Krabbeln auf Handen und Knien reziprok mdéglich. Es ist ihnen
madglich sich an Gegenstanden mit glatter Oberflache in den Stand
zu ziehen. Gehen an Hilfsmitteln oder gehalten ist die bevorzugte
Fortbewegungsart

Die Kinder kdnnen frei auf einen Stuhl sitzen und sich an einer
stabilen Oberflache vom Boden oder einem Stuhl in den Stand
ziehen. Freies Gehen drinnen und fur kurze Strecken, aber
Hilfsmittelbedarf bei langeren Strecken drauf3en. Treppensteigen

nur am Gelander gehalten méglich. Kein Rennen und Springen.
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6-12Jahre:

Level 3:

<2Jahre:

2- 4Jahre:

4- 6Jahre:

6-12Jahre:

Level 4:

Gehen drinnen und drau3en auf glatten Oberflachen maoglich.
Hilfsmittelbedarf auf unebenen Flachen. Treppensteigen am

Gelander gehalten. Rennen und Springen kaum maoglich.

Gehen nur mit Hilfsmitteln méglich, Einschrankungen v.a. im
Freien.

Den Kindern ist es nur méglich auf dem Boden zu sitzen, wenn sie
dabei am unteren Riickengesttitzt werden. Sie Kriechen auf dem
Bauch um sich Fortzubewegen.

Die Kinder haben sitzen oft nur im W-Sitz auf dem Boden, eventuell
brauchen sie sogar Hilfe um zum Sitzen zu kommen. Primére
Fortbewegung ist das Kriechen auf dem Bauch oder das Krabbeln
auf Handen und Knien, oft nicht reziprok. Eventuell ist es ihnen
madglich sich an Gegenstanden mit glatter Oberflache in den Stand
zu ziehen und einige Schritte entlang zu Gehen. Eventuell ist das
Gehen an Hilfsmitteln Uber kurze Strecken mdglich, aber es wird
Hilfe beim Wenden bendtigt.

Die Kinder kénnen auf einem Stuhl sitzen, missen aber gestitzt
werden um lhre Hande frei nutzen zu kénnen. Sie kénnen sich aus
dem Stuhl bewegen, indem sie sich an einer stabilen Oberflache
halten. Gehen an Hilfsmitteln auf ebenem Untergrund moglich.
Treppensteigen nur mit Hilfe méglich. Auf langeren Strecken oder
unebenem Gelande missen sie getragen werden.

Gehen drinnen und drauf3en auf glatten Oberflachen an Hilfsmitteln
moglich. Treppensteigen kann je nach Mobilitat der oberen
Extremitat am Gelander gehalten mdglich sein. Auf langeren
Strecken oder unebenem Geldnde werden sie getragen oder

bewegen selbst einen Rollstuhl vorwarts.
Selbststandige Mobilitdt mit den Einschrankungen, dass die Kinder

im Freien auf elektronische Hilfsmittel oder den Transfer durch

andere Personen angewiesen sind
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<2Jahre:

2- 4Jahre:

4- 6Jahre:

6-12Jahre:

Level 5:

0-12Jahre:

Die Kinder haben Kopfkontrolle, miissen aber zum Sitzen auf dem
Boden gestitzt werden. Sie kbénnen sich Rollend auf dem Boden
fortbewegen.

Die Kinder kdnnen auf dem Boden sitzen, wenn sie positioniert
werden, sind aber nicht in der Lage ohne Zuhilfenahme ihrer Hande
die Balance zu halten oder Ausgleichsbewegungen auszuftihren.
Kurze Strecken im Raum kénnen durch Rollen, Kriechen auf dem
Bauch oder das nicht reziproke Krabbeln auf Handen und Knien
zurlckgelegt werden.

Die Kinder kénnen auf einem Stuhl sitzen, missen aber gestitzt
werden, da sie keine Rumpfkontrolle haben und um Ihre Hande frei
nutzen zu kdénnen. Sie kdnnen sich aus dem Stuhl bewegen, indem
sie sich an einer stabilen Oberflache halten oder mit Hilfe eines
Erwachsenen. Gehen an Hilfsmitteln Gber kurze Strecken unter
Supervision moglich, aber es wird Hilfe beim Wenden benétigt und
zu Balancehalten auf unebenen Untergriinden. Aul3erhalb des
Hauses werden die Kinder transferiert. Sie kdnnen selbststandige
Mobilitat mit der Unterstiitzung von Elektrorollstiihlen erlangen.

Die Kinder kdnnen sich die vor dem 6. Lebensjahr erlernten
Fahigkeiten erhalten, aber auch zu Hause immer mehr auf
Hilfsmittel angewiesen sein. Sie kdnnen selbststandige Mobilitat mit

der Unterstitzung von Elektrorollstiihlen erlangen.

Selbststandige Mobilitat ist selbst mit der Unterstitzung durch
Hilfsmitte extrem eingeschrankt.

Keine Kopf- und Rumpfkontrolle, kein selbststéandiges Rollen
maoglich. Die Einschrdnkungen in Sitzen und Stehen kénnen selbst
mit Hilfsmitteln nicht voll ausgeglichen werden. Die selbstinitiierten
Bewegungen sind extremst eingeschréankt, so dass eine
selbststandige Mobilitat nicht erreicht wird und die Kinder immer

transferiert werden mussen. In sehr seltenen Fallen kann eine
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selbststandige Mobilitat durch Elektrorollstiihle mit sehr erweiterten

Funktionen erreicht werden.

Zusammenfassung:

Somit liegt der Unterschied zwischen Leven 1 und 2 zusammengefasst darin,
dass die Kinder in Level 2 limitiert sind im Positionswechsel, im Gehen aul3er
Haus und der Fahigkeit zu Laufen und zu Rennen. Kinder in Level 2, sind nach
dem 4.Lebensjahr nicht mehr auf Hilfsmittel angewiesen sind, wahrend Kinder
im Level 3 frei Sitzen und sich frei auf dem Boden bewegen kénnen, aber
Hilfsmittelbedarf beim Gehen haben. Im Level 4 kbnnen sie gestitzt sitzen,
aber die selbststandige Mobilitat ist selbst auf dem Boden sehr eingeschrankt.
Sie werden mit grof3er Wahrscheinlichkeit transferiert oder nutzen
Elektrorollstiihle. Im Level 5 ist selbst eine Positionskontrolle nicht moglich.
Selbststandige Mobilitat wird nur in den aller seltensten Fallen durch
Elektrorollstiihle mit sehr erweiterten Funktionen erreicht.

(Palisano et al. 1997)
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GMFCS E & R between 6™ and 12™ birthday:
Descriptors and illustrations

BT [y ——

{ Children walk at home, school, outdoors and in the
! community. They can olimb stairs without the use
of @ railing. Children perform gross motor skills such
i s runming and jumping., but speed, balance and

{ coordination are limited.

i GMFCS Level I
i Chiildren walk in mast settings and climb stairs
i holding onto a railing. They may experiznce difficulty
i walking long distances and balancing on uneven
: terrain, inolines, in orowsded areas or confined spaoes.
i Children may walk with physical assistance, a hand-
: held mobility device or umed whesled mobility over
i tong distamoes. Children have only minimal ability to
{ perform gross motor skills such as running and jumping.

GMFCELE-.,.-EH“ e et e e e e e e e

Children walk using a hand-held mobility device in

i most indoor settings. They may climb stairs holding

: onto a railing with superdsion or acistance. Children
uze whesled mobility when traveling long distanoes

! and may seif-proped for shorter distanoes.

GMFE'SLE'-,.'eH".I’ e et e e e e

Children == methods of mobiltity that requre phy=ioal
! assistanoe or posssered mobility in most settings. They
i may walk for short distanoes at home with phyzical

{ mszistance or use powered mobility or a body support

{ walker when postionsd. At sohool, outdoors and in
the oommunity children are transported in 2 manual

: wheelohair or use powered mobiltity

GMFE'SLE-.,.-EL‘-." ettt et e e e e e

Children are transported in a manual wheslchair

i in all settings. Children are limited in their ability

i to maintain antigravity bead and trunk postures and
: oontrod leg and arm movements.

GAFLE. deneripisn: Paliosrs o ol (" FRT) Doy bed Child Heured 38:184-11 Mimrestiors srpoe I & Gl Redd, Kans Wil nsghisy sdcisres Haraey s Gee CrabsT,
CanChils: e oaresyild. o The Foyal Childesn's Feapitall Melbeorne [RC 12030

Abbildung 13 GMFCS-Stadien 6-12 Jahre:
https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/002/114/original/GMFCS_English_Illu
strations_V2.pdf [Zugriff zuletzt 22.08.2021]

Descriptors: ©Palisano et al, 1997 — Dev Med Child Neurol., 39:214-23

(CancChild: www.canchild.ca); lllustrations: Version 2 © Bill Reid, Kate Willoughby, Adrienne
Harvey and Kerr Graham, The Royal Children’s Hospital Melbourne
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GMFCS E & R between 12" and 18" birthday:
Descriptors and illustrations

: T

{ Youth walk at home, school, cutdoors and in the

! wommunity. Youth are able to climb curbs ard stairs

i without phyzical assistamos or & railing. They perform
| gross motor skills such as runming ard jumpire but

| spesd, balance and ccordination are limited,

| Youth walk in most settings but smvironmenzal

! factors and personal choioe influsnce mobdlity choloss.
: At sohool or work they may require o hand held mobility
| devios for safety and olimb steirs holding onto a
railing. Owtdoors and in the community youth may

use whesled mobility when traveling long distanoes.

GMFC'SLem,.-ellll e et e e e o

i Youth are oapabls of walking using & hand-held

;| mobility device. Youth may climb stairs holding onto

i @ rafling with supesrvision or assistance. At school they
i may self-propel a manual wheelohair or use powered
i maobility. Dutdoors and in the commurnity youth are
transported in & wheelchair or use povered mobility

GMFCELE-.,.-.E[W e et e e e o

i Youth use wheel=d mobility in most settings.

i Phyzical azsistance of 1-2 people ic requared for
transfers. Indoors, youth may walk short distanoes

i with physical assistance, use whesled mobility or

! & body support walker when positionsd. They may
aoperate o powered chair, otherwizs are transported

i @ manual whestohair.

GMFCELE-.,.-EH." et e et e e e e e

! Youth are transported in a manuad wheelohair in all

! settings. Youth are limied in their ability to maintein

| antigravity heed and trunk postures and control Leg and
| arm movements. Self-mobility & severely limited, even
! with the ume of assistive technology.

GAFLT. dencripion: Paliosns o= ol (19T} Cey Med Child Heurad 39:784-31 Phretraticrn Yermion 1 & Bl Beid, Kb Willoughbey, Sd-isrre Faresy sred Deer
CanChile: wew.carcyild on Srabam, The: Boyall Chiidren s Foupfisl delboorne  [RC 2530

Abbildung 14 GMECS-Stadien 12-18 Jahre:
https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/002/114/original/GMFCS_English_lllu
strations_V2.pdf [Zugriff zuletzt 22.08.2021]

Descriptors: ©Palisano et al, 1997 — Dev Med Child Neurol., 39:214-23

(CancChild: www.canchild.ca); lllustrations: Version 2 © Bill Reid, Kate Willoughby, Adrienne
Harvey and Kerr Graham, The Royal Children’s Hospital Melbourne
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11.Erklarung zum Eigenenteil der Dissertationsschrift

Die Arbeit wurde in der Universitatskinderklinik Tubingen, Abteilung lIl:
Neuropéadiatrie, Entwicklungsneurologie & Sozialpadiatrie, unter Betreuung von
Prof. Dr. med. Ingeborg Krageloh-Mann durchgefuhrt.

Die Konzeption der Studie erfolgte in Zusammenarbeit mit Dr. med. Andrea
Bevot, die auch die direkte Betreuung dieser Arbeit Gbernommen hat. Bei der
Erstellung der Interviewfragen, der Bildung des Kategoriensystems und der
Korrektur dieser Arbeit wurde wir von Christine Preiser aus der
Versorgungsforschung (Institut fir Arbeitsmedizin, Sozialmedizin &
Versorgungsforschung, Tidbingen) unterstitzt.

Ich habe die Interviews durchgefiihrt, aufgenommen und anschliel3end in
Schriftftorm umgewandelt. Die verschriftlichten Interviews habe ich anschlieBend
transkribiert und in ein Kategoriensystem eingeteilt, dieses dann analysiert und
ausgewertet.

Ich versichere, dass ich die vorgelegte Arbeit selbststandig verfasst, keine
anderen als die angegebenen Hilfsmittel verwendet und die Stellen, die
anderen Werken dem Wortlaut oder Sinn nach entnommen sind, mit
Quellenangaben kenntlich gemacht habe.

Abbildung 12 wurden von Mac Keith Press, Rankin Building 139-143
Bermondsey Street, London SE1 3UW zur Verfigung gestellt und die
Druckfreigabe tber Andy Booth (Senior Production Executive) fur diese
Dissertation eingeholt.

Abbildungen 13 & 14 wurden von CanChild, Institute for Applied Health
Sciences, McMaster University, 1400 Main Street West, Room 408, Hamilton,
Ontario, Canada, L8S 1C7 zur Verfiigung gestellt (Descriptors: ©Palisano et al,
1997 — Dev Med Child Neurol., 39:214-23 (CanChild: www.canchild.ca);
lllustrations: Version 2 © Bill Reid, Kate Willoughby, Adrienne Harvey and Kerr
Graham, The Royal Children’s Hospital Melbourne).

Tubingen, den
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