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Hinweise:

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf eine geschlechterspezifische
Differenzierung, wie z. B. Patient/inn/en, verzichtet. Entsprechende Begriffe
gelten im Sinne der Gleichbehandlung fiir beide Geschlechter.

Wenn im vorliegenden Bericht von ,Kindern" die Rede ist, so sind hiermit
alle Altersgruppen (Neugeborene und Sauglinge, Kleinkinder, Schulkinder
und Jugendliche) gemeint. An Stellen, an denen nur eine oder mehrere,
aber nicht alle Altersgruppen gemeint sind, wird dies ausdriicklich erwdhnt.



1. Einleitung

Im Rahmen eines knapp dreijahrigen Projekts entwickelte und erprobte das
Bielefelder Institut fiir Pflegewissenschaft ein neues Einschatzungsinstru-
ment, das alle wesentlichen Aspekte des Pflegebedarfs kranker Kinder und
zugleich den Anleitungs- und Beratungsbedarf ihrer Eltern berticksichtigt.
Das Projekt wurde vom Berufsverband Kinderkrankenpflege Deutschland
e.V. (BeKD) und der Gesellschaft der Kinderkrankenhduser und Kinderab-
teilungen in Deutschland (GKinD) finanziert.

Das Vorhaben umfasste zwei Teilprojekte. Aufgabe des ersten Teilpro-
jekts war die Entwicklung des Prototyps eines entsprechenden Instruments
(Cramer/Wingenfeld 2014). Das Ergebnis bestand in einem aus mehreren
Bausteinen zusammengesetztes Instrumentarium, das so konzipiert war,
dass es prinzipiell sowohl im Krankenhaus als auch in der ambulanten Pflege
als Grundlage fur die individuelle Pflegeplanung genutzt werden konnte.
Auch sollte es die Informationen liefern, die zur Abschdtzung des voraus-
sichtlichen pflegerischen Aufwands erforderlich sind.

Das Instrument wurde literaturbasiert und unter Einbeziehung einer Ex-
pertengruppe entwickelt. Nach den Erfahrungen aus ersten, punktuellen
Praxistestungen in einigen wenigen Einrichtungen schien das neue Instru-
ment prinzipiell in der Lage zu sein, die angestrebten Zwecke zu erfiillen.
Mit einem zweiten Teilprojekt sollte daher eine breiter angelegte Erpro-
bung in unterschiedlichen Versorgungsbereichen erfolgen.

Dieses zweite Projekt umfasste allerdings mehr als die reine praktische
Erprobung. Die Ergebnisse der ersten Testungen hatten gezeigt, dass ver-
schiedene Modifizierungen erforderlich waren, um die Praktikabilitdt des
Instruments zu gewdhrleisten. Darliber hinaus war die Methode zur Dar-
stellung des Versorgungsaufwands, die auf dem Assessmentinstrument auf-
baut, anzupassen und ebenfalls praktisch zu erproben.

Der vorliegende Projektbericht beschreibt die abschlieBenden Entwick-
lungsarbeiten am Instrumentarium, vor allem aber die Vorgehensweise und
Ergebnisse der praktischen Erprobung.

Zundchst werden Hintergrundinformationen vorgestellt, die fiir die Er-
probung des Einschatzungsverfahrens relevant waren. Es folgen die Erldu-
terung der Ziele und Fragestellungen bei der Erprobung, eine Darstellung
des methodischen Vorgehens, sowie eine zusammenfassende Beschreibung
des erprobten Instrumentariums. AnschlieBRend werden die Erprobungser-
gebnisse prasentiert und diskutiert sowie die daraufhin vorgenommenen
Modifikationen des Instruments erldutert.

Die Beschreibung des Verfahrens zur Aufwandsklassifikation und die da-
mit gewonnenen Erfahrungen sind Gegenstand eines zweiten Berichts, der
ebenfalls in der Publikationsreihe des Instituts fiir Pflegewissenschaft er-
scheint.



2. Ausgangssituation: Assessment in der Kinderkranken-
pflege

Grundsatzlich besteht Konsens dartber, welche Themen relevant fur das
pflegerische Assessment sind. In Deutschland werden hierfiir z.B. hdufig die
Arbeiten von Juliane Juchli, Nancy Roper und Monika Krohwinkel herange-
zogen, die pflegerisch relevante menschliche Aktivititen systematisieren.
Verschiedene Patientengruppen weisen allerdings auch spezifische Anfor-
derungen an die Versorgung und somit auch an Form und Inhalt von Ein-
schatzungsinstrumenten auf.

So resultiert bei Kindern unabhéngig von konkreten gesundheitlichen
Einschrankungen allein aus dem kérperlichen, kognitiven und emotionalen
Entwicklungsstand hdufig ein Bedarf an pflegerischer Versorgung, der im
Falle professioneller Pflege von dieser ggf. ebenfalls berticksichtigt werden
muss. Bedingt durch den Stand ihrer Entwicklung reagieren Kinder auch
anders als Erwachsene auf Versorgungserfordernisse und Belastungen me-
dizinscher Prozeduren.

Dariuiber hinaus muss die Kinderkrankenpflege der besonderen Rolle der
Eltern und deren Bedirfnissen entsprechen, die sich deutlich von derjeni-
gen von Angehdrigen erwachsener Patienten unterscheiden. Unabhéngig
vom Setting spielen die Eltern des kranken Kindes immer eine zentrale Rolle
und mussen in alle Aspekte der Versorgung einbezogen werden. Sie bediir-
fen zum Teil selbst der Unterstlitzung, sei es in Form von Entlastung von
der bei chronisch kranken Kindern oder Kindern mit schweren Behinderun-
gen oft anspruchsvollen Versorgung, durch psychosoziale Begleitung (bei
schweren oder unklaren Diagnosen) oder durch Malnahmen der Kompe-
tenzerweiterung (Information, Anleitung, Schulung, Beratung).

Verfahren zur Erfassung des Unterstltzungsbedarfs von Kindern, die sich
(wie das neu entwickelte Verfahren) nicht nur auf spezielle Versorgungsas-
pekte, sondern auf das gesamte pflegerische Aufgabenspektrum beziehen,
sollten es ermdéglichen, neben allgemeinen Informationen insbesondere
auch Aussagen uber alle soeben beschriebenen Besonderheiten dieser Kli-
entel und deren Konsequenzen fiir geeignete und erforderliche pflegerische
Interventionen zu treffen.

In Abhédngigkeit vom Fachbereich unterscheiden sich allerdings die An-
forderungen an die pflegerische Versorgung des kranken Kindes und somit
auch an die zu erfassenden Informationen bzw. an die pflegerische Ein-
schéatzung. So sind auf einer akut-pulmologischen Station andere Aspekte
zentral als auf einer kinderchirurgischen Station, fiir die onkologische Ver-
sorgung andere als fiir die Pflege von Frithgeborenen. Mit einem Einschét-
zungsverfahren, das den Anspruch hat, universell, also unabhangig von der
Art der Station bzw. vom medizinischen Fachbereich verwendbar zu sein,
muss es daher moglich sein, fir die Versorgung sehr unterschiedlicher Ein-
zelfdlle alle jeweils erforderlichen Informationen in ausreichender Tiefe dar-
zustellen.

Krankenhausaufenthalte von Kindern sind zum Teil durch besonders
kurze Verweildauern geprdgt: Durchschnittlich verbleiben Kinder lediglich
5 Tage in der Klinik, kleine Kinder zwischen einem und vier Jahren sogar
nur 3,4 Tage (Statistisches Bundesamt 2015). Somit ist der Zeitraum, in dem
versorgungsrelevante Daten erfasst werden kdnnen, sehr begrenzt, und es



stellt sich die Frage, welche Informationen fiir diese kurze Zeit iberhaupt
Relevanz besitzen und tberhaupt noch in die Versorgung einflieBen kon-
nen. Eine weitere Schwierigkeit besteht darin, dass eine Reihe wichtiger
Informationen in einem derart kurzen Zeitfenster nur mit groRen Schwie-
rigkeiten erfasst werden kann, da deren Einschatzung eine langere Be-
obachtung oder eine gewisse Vertrauensbasis auf Seiten der Eltern und Kin-
der voraussetzt.

Statt auf komplexe Verfahren, die alle relevanten Bereiche erfassen, wird
in der Praxis daher hdufig auf sehr kurze standardisierte und/oder selbst
erstellte, meist auf Freitext basierende Verfahren zur Informationssamm-
lung zurtickgegriffen, die an die Erfordernisse der jeweiligen Arbeitsumge-
bung angepasst sind. Dies birgt die Gefahr, dass komplexe Fallkonstellatio-
nen nicht oder nur unibersichtlich darstellbar sind. Letzteres gilt auch fir
die Dokumentation von Veranderungen: Die gdngige Praxis besteht darin,
Zustandsveranderungen im Pflegebericht zu vermerken, so dass versor-
gungsrelevante Informationen an verschiedenen Stellen in der Dokumenta-
tion hinterlegt sind. Zu differenzierten Aktualisierungen oder Neueinschat-
zungen kommt es nur selten.

Universelle Einschatzungsinstrumente fir die Kinderkrankenpflege sind
daher mit einer Vielzahl unterschiedlicher Anforderungen konfrontiert, die
es besonders schwer machen, Fachlichkeit, Funktionalitat und Praktikabili-
tdt in ein ausgewogenes Verhéltnis zu bringen.

3. Fragestellungen

Die Ubergeordnete Zielsetzung des Projekts war die Entwicklung eines pra-
xistauglichen Einschdtzungsinstruments, das

e fiir die Planung der individuellen pflegerischen Versorgung von Kindern
und der Unterstiitzung ihrer Betreuungspersonen im Krankenhaus und
in der ambulanten Versorgung sowie fir das pflegerische Entlassungs-
management nutzbar ist, und

e eine Prognose des fiir die Pflege erforderlichen Aufwands ermdéglicht
(vgl. Cramer/Wingenfeld 2014).

Vor diesem Hintergrund lag eine der zentralen Aufgabenstellungen fir das
zweite Teilprojekt in der Uberprifung, ob das Instrumentarium als Grund-
lage fur die individuelle Pflegeplanung verwendbar ist. Daflir muss es die
Kriterien der Praktikabilitat, der Nutzlichkeit und der Relevanz erfiillen, d.h.
moglichst problemlos in der tdglichen Praxis anwendbar sein sowie Infor-
mationen bieten, die die Anwender bei ihrer Arbeit unterstitzen.

Die Uberprifung, inwieweit dies der Fall ist, erfolgte zundchst anhand
der Frage, wie die Anwender die einzelnen Teilinstrumente und das Ge-
samtinstrumentarium bewerten. Neben allgemeinen Einschdtzungen soll-
ten hierbei auch spezifische Fragen zu einzelnen Teilinstrumenten bzw. Teil-
|6sungen beantwortet werden, und zwar

e zu einer ,Kurzversion" des Instruments: Hier war zu klaren, ob es grund-
satzlich sinnvoll ist, fiir ,Routinefdlle" eine separate, stark
verkiirzte Version des Instruments vorzuhalten. Darliber hinaus stellte



sich die Frage, fir welche Fille die Nutzung einer Kurzversion sinn-
voll/ausreichend ist und anhand welcher Kriterien ,Routinefille" defi-
niert werden sollten.

e zur Aktualisierung von Eintragungen im Hauptinstrument.

e zur Ausgliederung einiger Themen in Extraformularen (Modulen, s.u.).

Neben Beurteilungen aus der Anwenderperspektive stand als zweite
Frage im Mittelpunkt, wie das Instrumentarium genutzt wurde, insbeson-
dere welche Eintragungen erfolgten und welche Riickschliisse sie zu Rele-
vanz, Praktikabilitit und moglichen Probleme zulassen, die mit einzelnen
Merkmalen oder Instrumentenbausteinen verknipft sind.

4. Vorbereitungen und methodisches Vorgehen

4.1 Uberarbeitung des Instruments

Eines der wichtigsten Ergebnisse der Testungen am Ende der Entwicklungs-
phase (im ersten Teilprojekt) bestand darin, dass die damals getestete In-
strumentenversion zu umfangreich und damit im Versorgungsalltag zumin-
dest im Krankenhaus nur eingeschrankt nutzbar war.

Der Instrumentenerprobung vorgeschaltet war daher eine Uberarbeitung
des Instruments auf der Grundlage der im ersten Teilprojekt erfolgten Tes-
tungen. Dies betraf zunéchst die Reduzierung des Umfangs des Instruments.
Die Erfassung einiger Detailinformationen, die nach den Testungsergebnis-
sen eher verzichtbar waren, entfiel. Verschiedene Items wurden gestrichen,
zusammengefasst oder in Freitext-Angaben umgewandelt. Darliber hinaus
wurde eine stark verkiirzte Version des Hauptinstruments entwickelt, die
Uberwiegend auf Freitext basiert. Diese sollte bei Kindern mit einer Ver-
weildauer von maximal drei Tagen anstelle der umfangreicheren Langver-
sion genutzt werden. Dies geschah nicht nur vor dem Hintergrund der Auf-
wandsreduktion, sondern war auch der Tatsache geschuldet, dass die Erfas-
sung umfangreicher Detailinformationen bei vielen Routineféllen nicht er-
forderlich und zum Teil aufgrund kurzer Aufenthaltsdauer auch gar nicht
moglich ist.

Diejenigen Abschnitte des Instruments, die in den Testungen als proble-
matisch aufgefallen waren (vgl. Cramer/Wingenfeld 2014), wurden in teil-
weise groBerem Umfang inhaltlich tiberarbeitet. Auch wurde eine Moglich-
keit eingebaut, im Instrument eine Uberarbeitung der Angaben vorzuneh-
men, um Verdnderungen von Zustand, Fahigkeiten oder Unterstiitzungsbe-
darf des Kindes zu vermerken: Aktualisierungen sollten in einem dafiir vor-
gesehenen Textfeld eingetragen werden, das sich entweder am Ende einer
Seite des Hauptinstruments oder direkt unter dem jeweiligen Instrumen-
tenabschnitt befand.

Das derart Uberarbeitete und im Rahmen der Erprobung tberpriifte Ein-
schdtzungsinstrumentarium bestand somit aus den folgenden Teilinstru-
menten (vgl. Instrumentenbeschreibung im Kapitel 5):



1. einem zentralen Basis- bzw. Hauptinstrument, mit dem Informationen
Uber das Kind, seinen Gesundheitszustand, seine Fahigkeiten und sei-
nen Versorgungsbedarf erfasst werden. Teil dieses Instruments sind ge-
sonderte Module, d.h. Einschdtzungsformulare, die nur in bestimmten
Féllen anzuwenden sind, dann aber eine differenzierte Einschdtzung
einzelner Aspekte erlauben.

2. einem erganzenden Formular zur Erfassung von Angaben zu Lebensall-
tag und Bedurfnissen, die nitzliche Hinweise fir die Ausgestaltung der
Versorgung geben kdénnen.

3. einer Kurzversion des Hauptinstruments, die bei Krankenhauspatienten
mit kurzer Aufenthaltsdauer anstatt der beiden zuvor genannten Tei-
linstrumente verwendet wird

4. einem Instrument, das der Einschatzung des Bedarfs der Eltern an ge-
planter Information, Anleitung und Beratung sowie der Unterstiitzung
der Planung entsprechender MaBnahmen dient

5. einer Risikoeinschdtzung fir das Entlassungsmanagement, die der
Uberprifung der Frage dient, ob zur Vorbereitung der Versorgung nach
der Entlassung aus dem Krankenhaus besondere Malinahmen erforder-
lich sind.

4.2 Erprobung des Instrumentariums

Das Instrumentarium wurde fiir den Zweck entwickelt, den Pflegebedarf
kranker Kinder unterschiedlicher Altersstufen und den Unterstiitzungsbe-
darf ihrer Bezugspersonen einzuschdtzen. Diese Einschdtzung soll als
Grundlage fur die individuelle Pflegeplanung und auch fir die Uberleitung
ins bzw. Entlassung aus dem Krankenhaus verwendet werden kénnen. Um
die Eignung des Instrumentariums fiir diese Aufgaben zu Gberpriifen, wurde
es in Krankenhdusern und ambulanten Pflegediensten hinsichtlich Praktika-
bilitat, Nitzlichkeit und Relevanz erprobt.

Stichprobe

Die Projektplanung sah die Teilnahme von acht Krankenhdusern und drei
ambulanten Pflegediensten vor. Die Auswahl der teilnehmenden Einrich-
tungen erfolgte unter Einbeziehung einer Expertengruppe, die bereits im
ersten Teilprojekt mitgewirkt hatte. Sofern die Gruppenmitglieder in Pra-
xiseinrichtungen beschaftigt waren, beteiligten sich diese Institutionen an
der Erprobung. Dadurch konnten bereits vier Kliniken und drei ambulante
Dienste gewonnen werden. Weitere Kliniken, die fiir eine Teilnahme an der
Erprobung in Frage kamen, wurden gemeinsam durch das IPW und die Ex-
perten ausgewdhlt. Kriterien fiir die Auswahl waren GréRe und geografische
Lage der Einrichtungen. Insbesondere wurde aber darauf Wert gelegt, dass
die Einrichtungen auf wichtige Fachbereiche spezialisierte Stationen auf-
wiesen, die nicht oder nur unzureichend durch die bereits beteiligten Klini-
ken abgedeckt wurden.

Aus jedem Krankenhaus sollten drei Stationen und pro Station drei Ge-
sundheits- und Kinderkrankenpfleger an der Erprobung teilnehmen. Die
Anzahl der teilnehmenden Pflegenden aus dem Krankenhaussektor war also



auf 72 angesetzt. Neben einer abgeschlossenen Gesundheits- und Kinder-
krankenpflegeausbildung und der Vorgabe, dass die Teilnehmer fir die Auf-
nahme neuer Patienten zustindig sein missen (also das Aufnahme- bzw.
Erstgesprach durchfiihren), wurden keine Einschlusskriterien vorgegeben.

Es war vorgesehen, dass die Pflegenden in einem achtwdchigen Erpro-
bungszeitraum jeweils finf von ihnen versorgte Patienten mit dem neuen
Instrumentarium einschitzen’. Insgesamt wurde somit von 360 Kranken-
hausfdllen ausgegangen. Fir die Zahl der Teilnehmer wie auch der insge-
samt zu erwartenden Einschdtzungen aus Einrichtungen der hé&uslichen
Pflege wurden keine konkreten Zielvorgaben formuliert.

Auf Anraten der beratenden Experten erfolgte der Erstkontakt zu den
ausgewdhlten Einrichtungen durch solche Mitglieder der Expertengruppe,
die personlich oder beruflich Kontakte zu wichtigen Gatekeepern hatten.
Im Anschluss an diese Kontaktanbahnung wurden die Einrichtungen durch
einen IPW-Mitarbeiter weiter betreut. Allerdings erwies sich die Einwer-
bung weiterer Kliniken als aulerordentlich schwierig. Von den sechs zu-
ndchst (Ende Oktober/Anfang November 2014) ausgewéhlten Einrichtun-
gen erkldrte sich nur eine zu einer Teilnahme bereit. In der Folgezeit (bis
April 2015) wurden insgesamt sieben weitere Hauser kontaktiert, die ins-
gesamt sehr aufwandigen Rekrutierungsbemiihungen durch das durchfiih-
rende Institut blieben letztendlich jedoch erfolglos: Keine der Institutionen
erklarte sich bereit, an dem Projekt mitzuwirken?. Allerdings bewarb sich
eine Einrichtung tber ein Mitglied der Expertengruppe selbst fiir eine Teil-
nahme.

Die Erprobung des Instrumentariums erfolgte somit in sechs Kranken-
hdusern und drei ambulanten Kinderkrankenpflegediensten in Nordrhein-
Westfalen, Niedersachsen, Baden-Wirttemberg und Bayern. Bei den Klini-
ken handelte es sich um zwei Universitatskliniken, drei Krankenh&duser der
Maximalversorgung und eine sozialpéddiatrische Fachklinik, aus denen sich
jeweils zwischen einer und vier Stationen an der Erprobung beteiligt haben.
Von jeder der insgesamt 16 teilnehmenden Stationen waren mindestens
zwei, Uberwiegend jedoch drei Pflegende beteiligt. Insgesamt nahmen 46
Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger aus Krankenhdusern an der Erpro-
bung teil. Die Teilnehmerzahl aus ambulanten Diensten belief sich auf 19
Personen.

Aufgrund der reduzierten Anzahl der Teilnehmer aus Krankenhdusern
mussten MaBnahmen getroffen werden, um die urspriinglich gesteckten

' Die Pflegenden wurden gebeten, jede Woche einen Patienten mit dem neuen

Instrument zu erfassen. Es war allerdings von vornherein absehbar, dass eine
solche Vorgabe aus Griinden wie beispielsweise Krankheit oder Urlaub, aber
auch mangelnden zeitlichen Ressourcen, nicht immer eingehalten werden kon-
nen.

’ Eine oft von den Ansprechpartnern genannten Begriindung fiir eine Nichtteil-

nahme waren der zu erwartende — nicht refinanzierte — zeitliche Aufwand fiir die
Erprobung. Auffdllig hdufig wurden allerdings auch andere Projekte, die zum ge-
planten Zeitpunkt der Erprobung erfolgten, als Hinderungsgrund genannt. Viele
Einrichtungen sind zum aktuellen Zeitpunkt mit der Einflihrung des Pflegekom-
plexmaBnahmen-Scores (PKMS) beschaftigt. Teilweise wurden im Erprobungs-
zeitraum auch Projekte zur Leistungserfassung durchgefiihrt, die dem hier be-
schrieben thematisch dhnelten. Allerdings wurden manche Ablehnungen auch
gar nicht begriindet.



Ziele hinsichtlich der Anzahl der mit dem Instrumentarium eingeschatzten
Félle und auch der einbezogenen Fachbereiche nicht deutlich zu verfehlen.
Die umfassende fachliche Abdeckung wurde grundsatzlich durch den Ein-
bezug mehrerer Stationen mit allgemeinpddiatrischer Ausrichtung bzw.
fachlich breit gestreuter Patientenklientel gesichert. Eine Anndherung an
die angestrebte Anzahl von insgesamt mit dem Instrumentarium einge-
schatzten Krankenhausfillen wurde durch eine Verlangerung des Erpro-
bungszeitraums in einigen Einrichtungen von geplanten acht auf bis zu 13
Wochen beabsichtigt. Trotzdem wurde von keiner der Kliniken eine durch-
schnittliche Anzahl von acht Einschdatzungen pro Teilnehmer erreicht. Letzt-
lich belief sich der Stichprobenumfang auf 238 Krankenhausfélle. Die kon-
kreten Zahlen zur Stichprobe sind Tabelle 1 zu entnehmen.

Tabelle 1: Stichprobe

Setting Einrichtun- Stationen Pflegende | Fille Lang- | Falle Kurz-
gen version version
l'fra”ke”' 6 16 46 154 84
aus
Ambulante 3 . 19 68 0
Pflege

Anwenderschulung

In der Woche vor Beginn der Erprobung wurde eine Schulung der teilneh-
menden Pflegenden durchgefiihrt. Diese umfasste in erster Linie eine Ein-
fihrung in die einzelnen Teilinstrumente, wobei generelle Richtlinien zur
Einschdtzung vorgestellt sowie alle Abschnitte und der GroBteil der Items
inhaltlich erlautert wurden. Auch erhielten die Teilnehmer Gelegenheit, das
Hauptinstrument zur Erfassung des Pflegebedarfs des Kindes an einem
ihnen bekannten Fall anzuwenden.

Ablauf der praktischen Erprobung

Nach erfolgter Schulung begann die Anwendungsphase. Die Auswahl der
erfassten Patienten erfolgte, wenn méglich, zufdllig. Hierflir wurde fir jede
beteiligte Station anhand von Fall- und Personalzahlen die durchschnittli-
che Anzahl von Kindern berechnet, die von fiir die Erprobung in Frage kom-
menden Pflegenden in einer Woche neu aufgenommen werden. Fiir Teil-
nehmer, die entsprechend dieser Berechnung wéchentlich mehr als zwei
Patienten aufnehmen, wurde zu jedem Wochenbeginn zufillig festgelegt,
welchen sie einzuschatzen haben. Auf Stationen, in denen im Mittel mit
zwei oder weniger Aufnahmen pro Woche und Teilnehmer zu rechnen war,
war das erste aufgenommene Kind einzuschatzen. In Wochen, in denen
keine Patienten neu aufgenommen wurden, sollte stattdessen ein Fall er-
fasst werden, der sich schon ldnger in Behandlung auf der Station befindet.
Diese Vorgabe galt auch fiir die bei ambulanten Pflegediensten beschéftig-
ten Teilnehmer.

Jeder Teilnehmer erhielt ein Exemplar des Anwendermanuals. Die Pfle-
genden waren darliber hinaus angehalten, bei Unklarheiten zunachst an der
Erprobung beteiligte Kollegen und den fiir die Organisation des Projekts
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zustdndigen Einrichtungsmitarbeiter zu kontaktieren. Sollte gemeinsam mit
diesen keine Losung gefunden werden, so war die Kontaktaufnahme mit
dem IPW vorgesehen.

Evaluation der Erprobung

Zum Zweck der Evaluation wurden verschiedene methodische Ansitze
kombiniert. Alle teilnehmenden Pflegekrafte wurden schriftlich mit einem
Fragebogen befragt. Durch Gruppen- und Telefoninterviews mit einem Teil
der Anwender erfolgte eine vertiefte Analyse. Darliber hinaus wurden die
ausgefillten Exemplare des Instruments ausgewertet.

Mit dem Fragebogen wurden Aussagen zur Anwendbarkeit, Nitzlichkeit
und inhaltlichen Relevanz erfasst. Neben einer Frage zur inhaltlich-fachli-
chen Qualitdt des neuen Verfahrens im Vergleich zur herkdmmlich genutz-
ten Pflegeanamnese umfasste das Erhebungsinstrument Abschnitte zu den
Teilinstrumenten, dem Anwendermanual sowie zu den Modulen. GemaR
der Bedeutung bzw. des Umfangs der einzelnen Teilformulare war auch der
Fragenkatalog in den jeweiligen Fragebogenabschnitten unterschiedlich
umfangreich. Eine Einschatzung der Verstandlichkeit und des Nutzens so-
wie die Angabe von Schwierigkeiten war fir alle Instrumententeile vorge-
sehen, im Falle der Instrumente zum Unterstltzungsbedarf des Kindes und
dem Bedarf der Eltern an Kompetenzerweiterung auch fiir die einzelnen
Instrumentenabschnitte. Dariiber hinaus sollte fiir das Hauptinstrument, die
Kurzversion und das Elterninstrument der Aufwand im Verhéltnis zum Nut-
zen eingeschatzt werden. Beim Elterninstrument wurde um einen inhalt-
lich-fachlichen Vergleich mit einem evtl. in der Einrichtung genutzten Ver-
fahren zur Einschdtzung des Bedarfs an elterlicher Kompetenzerweiterung
gebeten.

Der Bogen wies Uiberwiegend geschlossene, aber auch einige offene Fra-
gen auf. Entsprechend erfolgte die Auswertung sowohl statistisch als auch
qualitativ. Aus den neun teilnehmenden Einrichtungen wurden zum Ende
der Erprobung insgesamt 54 Fragebdgen zuriickgesendet (Ricklaufquote
83,1%). Aus den Krankenhdusern beteiligten sich 36 Pflegende (78,2%),
aus der ambulanten Pflege 18 (94,7%).

Ergdnzend wurden zwei Gruppeninterviews und drei Telefoninterviews
durchgefiihrt. Hier bestand die Moglichkeit, ausfiihrlich Gber die Anwen-
dungserfahrungen zu berichten und diese gemeinsam und im Austausch mit
der Gruppe zu reflektieren. Die beiden Gruppeninterviews, an denen sich
insgesamt 10 Pflegende beteiligten, dauerten 115 bzw. 140 Minuten, die
Telefonate mit insgesamt vier Pflegenden zwischen 30 und 45 Minuten.
Alle Interviews wurden aufgezeichnet und anschlieBend wéortlich transkri-
biert bzw. protokolliert. Die Auswertung erfolgte inhaltsanalytisch in reduk-
tiv-zusammenfassender Weise (Lamnek 2010; Mayring 2010)°.

Nicht nur die Bewertung des Instrumentariums durch die Anwender,
sondern auch deren Eintragungen bei der Einschdtzung erlauben Rick-

> Die Aussagen der Interviewteilnehmer wurden zunéchst paraphrasiert, d.h. auf

die zentralen Inhalte reduziert. AnschlieRend wurden vergleichbare Aussagen
zusammengefasst. Widerspriichliche Aussagen wurden beibehalten, auch wenn
sie von einer Minderheit, ggf. auch nur von einer Einzelperson stammen.
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schlisse darauf, wie praktikabel das Verfahren und wie nitzlich und rele-
vant die beriicksichtigten Themen und Inhalte sind. Die im Rahmen der Er-
probung erfolgten Einschdtzungen wurden daher sowohl qualitativ als auch
quantitativ analysiert.

Die qualitative Analyse der zuriickgesandten Einschdtzungsbogen diente
dazu, Hinweise auf weitere erforderliche Uberarbeitungen des Instrumen-
tariums zu erhalten. Fehler bei der Anwendung (wie inhaltlich unpassende
Angaben in Freitextfeldern) oder Inkonsistenzen zwischen verschiedenen
Instrumententeilen weisen auf eine Fehlinterpretation von Items und somit
auf eine eingeschrankte Praktikabilitdt hin. Daher wurden solche Anwen-
dungsfehler analysiert, um Uberarbeitungsschritte abzuleiten.

Dartliber hinaus kann aus den Eintragungen auch auf die Relevanz von
Items geschlossen und die Frage beantwortet werden, ob es verzichtbare
Themenbereiche, Items oder Itemauspragungen gibt. Wenn bestimmte Ei-
genschaften, Fahigkeiten oder Bedarfslagen fast immer oder aber nur sehr
selten zutreffen, werden im Giberwiegenden Teil der Félle bestimmte Ant-
wortmoglichkeiten nicht genutzt.

Da sich die inhaltlichen Anforderungen je nach Versorgungssituation un-
terscheiden, war diese Analyse sowohl fiir alle erfassten Patienten als auch
separat fir unterschiedliche Altersgruppen und fiir verschiedene Fachberei-
che zu beantworten.

Mogliche Verzerrungen

Die im Vorfeld ausgewdhlten Fachbereiche, die sich in der Stichprobe von
Krankenhausféllen wiederfinden sollten, weisen spezielle fachliche Gege-
benheiten und Anforderungen an das Instrument auf und beeinflussen so-
mit zweifelsohne auch die Einschdtzung des Verfahrens. Dieser Einfluss
wurde jedoch kontrolliert. Das Verzerrungspotenzial liegt eher darin, dass
es nicht in vollem Umfang gelungen ist, Teilnehmer aus allen angezielten
Bereichen einzuschliefen.

Auch die Auswabhl der Fille birgt ein gewisses Potenzial an Verzerrung.
Zwar erfolgte die Fallauswahl méglichst zuféllig, von einer echten Zufalls-
auswahl kann aber nur bei einzelnen Krankenhausstationen gesprochen
werden. AuBerdem ist die Stichprobe je Krankenhausstation, aber auch je
ambulanter Pflegeeinrichtung relativ klein. Dies kann in nicht intendierten
Stichprobeneffekten resultieren, wenn die erfassten Falle fir den Bereich
eher untypisch sind.

Dariiber hinaus sind klassische Verzerrungseffekte zu beachten. Insbe-
sondere bei Anwesenheit eines Entwicklers des Verfahrens im Rahmen der
Interviews bestand die Gefahr, dass die AuBerungen sich an sozialer Er-
wiinschtheit ausrichten und (zu) positiv ausfallen. Bei Gruppeninterviews
kann es dazu kommen, dass Einzelmeinungen, die der Gruppenmeinung
widersprechen, trotz deutlicher Aufforderung méglicherweise nicht gedu-
Rert wurden.
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5. Beschreibung des erprobten Instrumentariums

Im Folgenden werden der Aufbau und die Funktionsweise des im Rahmen
des Projekts erprobten Instrumentariums* beschrieben. Es umfasst

1. das Instrument zur Einschatzung des Unterstiitzungsbedarfs von
kranken Kindern und Jugendlichen, mit dem Informationen uber
gesundheitlichen Status und Versorgungsbedarf des Kindes erfasst
werden. Es beriicksichtigt auch die Frage, ob ein Informations-, Be-
ratungs- und Anleitungsbedarfs der Bezugspersonen des Kindes be-
steht. Fir diesen Fall ist eine differenzierte Einschdtzung mit dem
entsprechenden Teilinstrument (s.u.) vorgesehen.

2. das Formular zur Erfassung von erganzenden Angaben zu Lebens-
alltag und Bediirfnissen des Kindes.

3. die sogenannte Kurzversion des Instruments, die bei Kranken-
hauspatienten mit kurzer Aufenthaltsdauer anstatt der beiden zuvor
genannten Teilinstrumente verwendet wurde.

4. das Instrument zur Erfassung des Bedarfs an Kompetenzférderung
der Eltern, mit dem der Informations-, Anleitungs- und Beratungs-
bedarf der Betreuungspersonen eingeschatzt und die Planung ent-
sprechender MaBnahmen unterstitzt wird.

5. die Risikoeinschdtzung fiir das Entlassungsmanagement, die der
Uberprifung der Frage dient, ob zur Vorbereitung der Versorgung
nach dem Krankenhausaufenthalt besondere MaBnahmen erforder-
lich sind.

5.1 Einschdatzung des Unterstiitzungsbedarfs des Kindes

Dieses Teilinstrument dient der strukturierten Erfassung des Zustands und
der Fahigkeiten des Kindes sowie der Ermittlung des pflegerischen Unter-
stitzungsbedarfs. Mit ihm werden die folgenden Aspekte erfasst:

e allgemeine Informationen lber das Kind und die Betreuungspersonen
e gesundheitlicher Zustand und Fahigkeiten des Kindes
e Entwicklungsstand des Kindes, etwaige Entwicklungsverzégerungen

* Pflegebedarf des Kindes und Einbeziehung der Bezugspersonen in die
Versorgung

e zusdtzliche Informationen, die fiir die Krankenhausentlassung relevant
sind.

Die meisten Problem- und auch einige Bedarfskonstellationen sollten nur
dann differenziert eingeschatzt werden, wenn dies auch tatsachlich erfor-
derlich ist. Es befindet sich daher zu Beginn eines jeden Themenabschnitts
die Moglichkeit, anzugeben, dass in entsprechenden Bereich keine Beson-

* Die erprobte Fassung wurde im Anschluss an die Erprobung nochmals Gberar-
beitet, vgl. Kapitel 0.
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derheiten oder Einschrankungen vorliegen. Die restlichen im jeweiligen Ab-
schnitt vorgegebenen Antwortoptionen kdnnen dann Ubersprungen wer-
den.

Im Prototyp wurden dariiber hinaus einige Aspekte fast vollstandig nicht
im Instrument selbst, sondern mit einem separaten Formular (,Modul") er-
fasst. Dadurch sollte vermieden werden, das Instrument durch umfangrei-
che Listen moéglicher Probleme oder Besonderheiten aufzubldahen, die im
Einzelfall ggf. gar nicht benétigt werden.

Grundsétzlich wurde der Prototyp allerdings so konzipiert, dass er fir
alle Altersgruppen, im ambulanten und im stationdren Setting und dort in
allen Fachbereichen (mit Ausnahme der Intensivmedizin) anwendbar ist.
Daher war nicht zu vermeiden, dass er an verschiedenen Stellen auch The-
men beinhaltete, die nur bei bestimmten Kindern von Interesse sind (z.B.
bei bestimmten Altersgruppen, etwa bei Sduglingen). Auch hatten manche
Teile fir die ambulante Versorgung keine Relevanz (beispielsweise das
Thema Vorbereitung auf die Krankenhausentlassung). Die Vorgabe lautete
hier, die entsprechenden Abschnitte des Instruments ggf. zu ignorieren”.

Grundsatzlich ist zu beachten, dass bei der Einschatzung ein ,Alles-oder-
nichts-Prinzip" angewendet wird. Beim lberwiegenden Teil aller Angaben
wird auf eine Graduierung der vorhandenen Fahigkeiten, der Selbstandig-
keit etc. verzichtet und lediglich unterschieden, ob eine Fadhigkeit ,vorhan-
den" oder ,nicht vorhanden" ist oder das Kind eine Handlung ohne perso-
nelle Unterstiitzung durchfithren kann oder nicht. Eine Differenzierung der
Einschdtzung wére mit hoherem zeitlichem Aufwand verbunden, ist fir die
Darstellung des Pflegebedarfs aber nicht zwingend notwendig. Nur in zwei
Fallen wurde ein abweichendes Antwortmuster gewahlt: bei der Einschat-
zung der kognitiven Fahigkeiten und der Erfassung des erforderlichen Um-
fangs von Hilfen bei Alltagsverrichtungen.

Das Teilinstrument soll direkt zu Beginn des pflegerischen Versorgungs-
auftrags eingesetzt werden (im Krankenhaus also direkt nach der Auf-
nahme, im ambulanten Sektor ggf. spater, prinzipiell aber durchaus auch
schon eher im Rahmen von Vorgesprachen u.d.). Teilinformationen, die
nicht umgehend verfligbar sind, sollen zeitnah nachgetragen werden. Bei
einigen Themenbereichen (wie regelmaRig auftretende Verhaltensauffallig-
keiten oder die altersgemdBe Entwicklung des Kindes) ist es allerdings
grundsatzlich erst nach einer gewissen Zeit der Beobachtung méglich, sie
sicher einzuschétzen, so dass hier von vornherein ein spaterer Erhebungs-
zeitpunkt vorgesehen ist.

Als Informationsquelle soll insbesondere das Erstgesprach mit den Eltern
(und ggf. auch dem Kind) dienen, das um Informationen aus schriftlichen
Unterlagen sowie die Ergebnisse von Beobachtungen und ggf. erfolgten Un-
tersuchungen erganzt werden kann. Die intensive Einbeziehung der Eltern
ist an dieser Stelle wichtig, da diese einerseits tUber eine Vielzahl detaillierter

> Insgesamt war dies im Prototyp nur fiir sehr wenige der erfassten Aspekte vor-

gesehen, wobei durchaus davon ausgegangen wurde, dass Themenbereiche exis-
tieren, deren Erfassung fiir bestimmte Gruppen keine oder nur geringe Relevanz
besitzt. Die Erprobung diente in diesem Zusammenhang dem Ziel, solche The-
menbereiche und die Gruppen, fir die eine Einschdtzung Gblicherweise nicht
erforderlich ist, zu identifizieren, um das Instrument weiter zu verschlanken.
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und fiir die Versorgung des Kindes wichtiger Informationen verfiigen. An-
dererseits erfolgt bereits zu Beginn des Versorgungsauftrags auch eine Ein-
schdtzung der Eltern.

Der erste Abschnitt des Instruments enthdlt Angaben, die zum Teil ver-
gleichbar mit Gblicherweise erfassten Stammdaten sind. Es wurden nicht
nur Informationen tber das Kind erfasst, sondern auch tber die Eltern bzw.
Sorgeberechtigten sowie zu Umgangsverboten (die z.B. bei Verdachtsfallen
auf Kindsmisshandlung ausgesprochen werden kdénnen) und Schweige-
pflichtentbindungen gegeniiber Dritten. Damit sind nicht Haus- oder Fach-
drzte gemeint, sondern beispielsweise Familienangehorige wie etwa die
GroBeltern. Auch die Information, ob eine Person bei dem Kind im Kran-
kenhaus verbleibt (Rooming-In), ist anzugeben.

Darlber hinaus bestand im Prototyp die Mdglichkeit, dass ,,Hauptprob-
lem aus Sicht des Kindes/Jugendlichen oder der Eltern" zu beschreiben.
Hier sollten weniger medizinische oder pflegerische Problemstellungen ver-
merkt werden als vielmehr Probleme, die das Kind oder die Eltern in ihrem
Alltag beschaftigen.

Im zweiten Abschnitt des Instruments werden Faktoren erfasst, die den
gesundheitlichen Zustand des Kindes, seine Fahigkeiten und seine Ressour-
cen umfassen. Der Abschnitt dient also in erster Linie der Einschatzung der
Pflegebedirftigkeit des Kindes und umfasst somit Aspekte, die einen Ein-
fluss auf den Pflegebedarf des Kindes haben. Dabei handelt es sich sowohl
um solche Bereiche, die im Rahmen Ublicher Basisassessments, Anamnesen
oder Informationssammlungen thematisiert werden (Mobilitdt, Erndhrung,
Ausscheidung etc.), als auch um Themen, die fiir die Versorgung kranker
Kinder besondere Relevanz aufweisen. Im Einzelnen waren die folgenden
Angaben zu Zustand und Féhigkeiten des Kindes erforderlich:

* Maedizinische Diagnosen: Haupt- bzw. Einweisungsdiagnose sowie wei-
tere Diagnosen

e Mobilitit: die Fahigkeiten, die Korperposition zu verdndern, zu sitzen,
aus dem Sitzen aufzustehen und sich fortzubewegen, dartiber hinaus Be-
eintrachtigungen der Beweglichkeit

e Erndhrung: Erndhrungszustand, Angaben (iber die Art der Nahrungsauf-
nahme sowie Besonderheiten, Auffélligkeiten und Einschrdnkungen be-
zogen auf die Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme

e Ausscheidung: Nutzung einer normalen Toilette und/oder von
Hilfsutensilien, Informationen zur Kontinenz und zu kiinstlichen Harn-
und /oder Stuhlableitungen

e Hautzustand: Hauterkrankungen, Hautschddigungen (u.a. auch Dekubi-
tus) und weitere Auffilligkeiten bezogen auf die Haut

e Vitale Funktionen: Auffilligkeiten bezogen auf Kérpertemperatur, At-
mung und Kreislauf

 Schlafen: Schlafstérungen

e Bewusstseinszustand: Auspriagung des Bewusstseinszustands (,schlaf-
rig", ,somnolent" usw.), Wachkoma

e Kognitive Fahigkeiten: Einschatzung von 6rtlicher und zeitlicher Orien-
tierung, Geddchtnis und der Wiedererkennung von Personen anhand ei-
ner vierstufigen Skala
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e Fahigkeit zur verbalen Kommunikation: Mitteilung und Verstandnis
von Informationen oder Zusammenhdnge in deutscher Sprache mitzutei-
len oder zu verstehen.

e Fahigkeiten Horen und Sehen: Einschrankungen der Seh- und der Hor-
fahigkeit
» Starke Angste: auffillig starke Auspragungen von Angsten, die (iber ge-

wohnliche emotionale Reaktionen in Versorgungssituationen hinausge-
hen

¢ Verhaltensweisen (Modul): verschiedene Verhaltensweisen, die bei re-
gelmdBigem Auftreten die Gefahr einer Schddigung des Kindes oder an-
derer Personen mit sich bringen, andere Personen massiv stéren oder die
Versorgung des Kindes erschweren, dariiber hinaus Anzeichen von Alko-
hol- oder Drogenkonsum und Hinweise auf eine mégliche Belastung der
Eltern-Kind-Beziehung

e Schmerzen: Vorliegen von Schmerzen bzw. Hinweisen auf eine
Schmerzsymptomatik®

* Nutzung von Hilfsmitteln: kérpernahe Hilfsmittel, Mobilitatshilfen und
Uberwachungsgerite, die das Kind regelmaBig (zu Hause) nutzt

e Besondere Risiken (Modul): wichtige pflegerelevante Risiken (z. B. De-
kubitus, Pneumonie etc.), verhaltensbedingte Gefahrdungen.

Die konkrete Ausgestaltung der einzelnen Bereiche ist dabei an die Anfor-
derungen der Versorgung von Kindern angepasst. So hat die einschdtzende
Pflegeperson im Abschnitt zur Erndhrung beispielsweise die Moglichkeit,
aus verschiedenen Arten der Nahrungszufuhr — feste Kost, fliissige Kost,
Brei/passierte Kost und ,wird gestillt" — die zutreffenden auszuwéhlen.

Das Thema ,Starke Angste" wurde aufgrund der erh6hten emotionalen
Verletzlichkeit von Kindern beriicksichtigt, die sich vermehrt in Unsicher-
heit, teilweise aber eben tatsdchlich in starker Angst oder auch Panik ange-
sichts der ungewohnten Situation und/oder der ungewohnten Abwesenheit
der Eltern duRert. Auch die verbindliche konkrete Uberpriifung des Verhal-
tens ist dem Umstand geschuldet, dass das Instrument fiir die Einschdtzung
von Kindern entwickelt wurde. Nicht nur weisen Kinder in Abhdngigkeit
von ihrem Alter in unbekannten und/oder Stresssituationen verhaltnisma-
Rig hdufig bestimmte Verhaltensweisen auf, die sich durchaus auch auf den
Versorgungsaufwand auswirken kénnen (z.B. die Abwehr unterstiitzender
MaBnahmen). Auch kénnen bestimmte Verhaltensmuster auf eine Stérung
in der Beziehung zu den Eltern hinweisen. Umgekehrt ist aber auch vorge-
sehen, an dieser Stelle das Verhalten der Eltern zu erfassen und daraus re-
sultierende Belastungen der Eltern-Kind-Beziehung zu erfassen.

Die Frage, ob das kranke Kind altersgemaR entwickelt ist, spielt in allen
Bereichen der Versorgung eine groBe Rolle. Entwicklungsverzégerungen
stellen u. a. eine Indikation fiir besondere Férderprogramme dar, speziell
fir eine Frihférderung. Aufgrund ihrer Ndhe zum Patienten haben Pfle-

¢ Das Instrument darf hier nicht als Ersatz fir die Nutzung einer Schmerzskala oder
eine kriteriengeleitete pflegefachliche Einschdtzung verstanden werden. Viel-
mehr soll an dieser Stelle das Ergebnis einer solchen Einschdtzung angegeben
werden.
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gende sehr gute Moglichkeiten, Hinweise auf eine unerkannte Entwick-
lungsverzégerung zu identifizieren. Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger
sollten aufgrund ihrer Ausbildung und Erfahrung in der Lage sein, Anzei-
chen fiir eine nicht altersgemaBe Entwicklung zu erkennen.

Sofern keine besonderen ressourcenférdernden PflegemaBnahmen
durchgefiihrt werden sollen, ist es fiir die berufliche Pflege selbst allerdings
nicht entscheidend, ob der Versorgungsbedarf eines Kindes aufgrund einer
Erkrankung, aufgrund des Alters oder aufgrund einer Entwicklungsverzége-
rung des Kindes vorliegt. Die Versorgung eines Kindes mit Entwicklungs-
verzogerungen erfordert zwar fiir gewohnlich mehr Zeit als eine vergleich-
bare Versorgung anderer Kinder, doch bleibt ausschlaggebend, dass ein
Selbstpflegedefizit unabhdngig von dessen Ursache kompensiert werden
muss. Die Beurteilung der kindlichen Entwicklung im Prototyp erfolgte da-
her auf eine verhdltnisméRig einfache und reduzierte Weise: Vorgesehen
war eine pflegefachliche Einschédtzung in vier Bereichen (kérperliche Ent-
wicklung, Selbstdndigkeit bei Alltagstatigkeiten, kognitive Fahigkeiten,
Sprache/Kommunikation). Erkennt bzw. vermutet die einschdtzende Pfle-
gekraft eine Entwicklungsverzégerung, so war diese anzugeben und, wenn
sie nicht bereits bekannt war, kurz zu beschreiben.

Mit dem Abschnitt ,Bedarfseinschatzung" ist festzustellen, welche Un-
terstiitzung das Kind und dessen Bezugspersonen benétigen. Eine wichtige
Grundlage dafiir ist die Statuserhebung, aus der sich prinzipiell alle zu er-
fassenden Bedarfslagen des Kindes direkt oder indirekt ableiten lassen’. Bei
der Bedarfseinschatzung wird auch die Mitwirkung der Eltern an der Pflege
des Kindes im Krankenhaus sowie der darauf resultierende Unterstiitzungs-
bedarf der Eltern festgehalten. Die Bedarfseinschatzung war folgenderma-
Ren untergliedert:

e Hilfen bei Alltagsverrichtungen: Bedarf des Kindes an Unterstiitzung
bei verschiedenen alltdglichen Tatigkeiten sowie der Gesamtumfang der
erforderlichen Unterstiitzung (dreistufige Skala)

e Unterstiitzung bei der Nutzung von Hilfsmitteln: Art und Umfang not-
wendiger Hilfestellungen beim Umgang mit Hilfsmitteln

e Spezielle MaBnahmen: pflegerische oder medizinische Einzelinterven-
tionen ohne BerlGhrungspunkte mit herkdmmlichen Verrichtungen des
Alltagslebens. Anzugeben ist die tagliche oder wochentliche Haufigkeit
bzw. bei DauermalBnahmen die Dauer in Stunden pro Tag.

7 So leitet sich ein Bedarf an Unterstiitzung bei der Mobilitat beispielsweise direkt
aus mangelnder Selbstandigkeit in diesem Bereich ab, bei der Kérperpflege aus
dem Alter, vielleicht aber auch aus kognitiven Einschrankungen des Kindes oder
aus Einschrankungen der Beweglichkeit. Erforderliche EinzelmaBnahmen erge-
ben sich aus medizinischen Diagnosen oder dem Gesundheitszustand des Kindes
(Inhalationen oder Sauerstoffgabe beispielsweise aus Atemproblemen), emotio-
naler Unterstiitzungsbedarf aus Angst- oder Schmerzzustdnden, ein Schulungs-
bedarf aus der Chronizitdt der neu manifestierten Erkrankung des Kindes bzw.
den daraus resultierenden Anforderungen an die eigenstdndige Durchfiihrung
therapeutischer Mafnahmen zu Hause usw. Grundsatzlich lassen sich die meis-
ten der in diesem Abschnitt erfassten Bedarfslagen mit im Rahmen der ,Status-
beschreibung” des Kindes erfassten Aspekten begriinden.
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e Psychosoziale Unterstiitzung des Kindes: Unterstiitzungsleistungen
bei emotionaler Belastung (Angsten, Unruhe, Schmerzzustanden u. &.)

e Besondere Bedarfskonstellationen (Modul): verschiedene pflegerele-
vante Konstellationen, die sich nicht in einem der anderen Abschnitte
unterbringen lieBen

e Anleitung/Schulung des Kindes/Jugendlichen (Modul): Bedarf des Kin-
des an Malnahmen zur Verbesserung der eigenen Selbstpflegekompe-
tenz

e Mitwirkung der Eltern bei der Pflege: Angabe, inwiefern — bei welchen
Verrichtungen, Interventionen etc. — sich die Eltern an der Versorgung
beteiligen, und ob sie hierbei einer Hilfestellung bediirfen, um sich z.B.
bei invasiver medizinischer Behandlung trotz Zu- und Ableitungen, Ver-
banden u.a. zurechtzufinden oder (im Krankenhaus) Zugang zu den be-
notigten Utensilien zu erhalten

e Kompetenzforderung der Eltern: Bedarf an systematischer und nach-
haltiger Erweiterung der Pflegekompetenz der Bezugspersonen im Sinne
der Erweiterung von Kenntnissen und Fertigkeiten. Das hier beschrie-
bene Teilinstrument verlangt nur eine grundsatzliche pflegefachliche Ein-
schédtzung, ob ein Bedarf an elterlicher Kompetenzerweiterung gegeben
ist. Zur differenzierten Erfassung dieses Bedarfs steht dann ein eigenes,
detailliertes Teilinstrument zur Verfligung (s. Kapitel 0).

e Entlastung der Eltern: Bedarf der Eltern an Unterstiitzung bei emotio-
naler Belastung aufgrund des gesundheitlichen Zustands des Kindes

e Spezifischer Bedarf an Koordination durch Pflegende: komplexe Be-
darfskonstellationen, die der engen Abstimmung mehrerer Berufsgrup-
pen bzw. Institutionen bediirfen®

e Abklarung durch andere Berufsgruppen: von der Pflegeperson beo-
bachtete, bislang noch nicht bekannte Sachverhalte, die nicht dem pfle-
gerischen Verantwortungsbereich zuzurechnen sind, aber abgeklart wer-
den missen.

Auch bei der Ausgestaltung dieses Abschnitts waren besondere inhaltliche
Anforderungen zu beachten. So umfassen die speziellen MaBnahmen u.a.
auch solche Interventionen, die bei kranken, insbesondere bei chronisch
kranken Kindern vermehrt erforderlich sind (z.B. Inhalationen). Die gezielte
Erfassung eines Bedarfs an psychosozialer Unterstiitzung entspricht der Er-
kenntnis, dass eine solche gerade bei der Versorgung von Kindern notwen-
dige Bedingung fiir die Durchfiihrung pflegerischer Interventionen sein

® Hier handelt es sich beispielsweise um Patienten, bei denen eine technisch kom-
plexe und kostenintensive Weiterversorgung nach dem Krankenhausaufenthalt
erforderlich ist. Auch Situationen, in denen ein Verdacht auf Kindeswohlgefdhr-
dung besteht, kénnen komplexere Koordinationsaufgaben zur Folge haben. Cha-
rakteristisch ist, dass neben Medizin und Pflege verschiedene einrichtungsin-
terne Berufsgruppen wie etwa der Sozialdienst oder die Stillberatung, speziali-
sierte niedergelassene Arzte und Therapeuten und andere externe Experten ein-
geschaltet werden missen. Die Koordination eines solchen komplexen Versor-
gungsvorgangs ist sehr zeitaufwédndig, weshalb es fiir den Fall, dass dies durch
die Pflege verantwortet wird, im Instrument festzuhalten und zu beschreiben ist.
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kann. Die ,besonderen Bedarfskonstellationen" umfassen teilweise As-
pekte, die insbesondere fir Kinder relevant sind (z.B. ,Warmebett, Inkuba-
tor" oder die Begleitung zu Untersuchungen auBerhalb der Station).

Neben dem Unterstiitzungsbedarf des Kindes umfasst der Abschnitt
auch ausgewahlte Aspekte des elterlichen Bedarfs an Hilfe durch beruflich
Pflegende. Die Mitwirkung der Eltern an der Versorgung erfolgt in der sta-
tiondren Akutversorgung von Kindern sehr haufig, wobei die Eltern oft eine
Einweisung in die Umgebung und wichtige Abldufe erhalten. Hinzu kom-
men ggf. emotionale Belastungen aufgrund der Sorge um den Zustand des
Kindes, aufgrund von Ungewissheit oder aufgrund der Erfahrung, dass das
Kind leidet. Aufklirende Gesprdche oder eben auch die Einbeziehung in die
Pflege kdénnen sehr hilfreich sein. Im Krankenhausalltag gehen Pflegende
meist spontan auf solche Belastungssituationen der Eltern ein. Aus fachli-
chen Griinden und weil hier oft ein hoher zeitlicher Aufwand entsteht,
wurde dieser Punkt jedoch explizit in die Bedarfseinschdtzung einbezogen.

Der letzte Abschnitt ,Ergdnzende Informationen zur Krankenhausentlas-
sung" dient der Erfassung von bestehenden Leistungsanspriichen bzw. be-
antragten Leistungen sowie der wichtigsten Probleme aus Sicht der Eltern
und des Kindes und der wichtigsten MaBnahmen im Anschluss an die Ent-
lassung aus Sicht der Pflege. Der Abschnitt ist Teil eines Uberleitungsproto-
kolls zur Sicherstellung einer sich evtl. an die Krankenhausentlassung an-
schlieBRenden Versorgung. Welche Informationen ein solches Protokoll ent-
halten sollte, hdngt davon ab, wie, in welchem Umfang und von wem das
Kind in Anschluss an den Krankenhausaufenthalt versorgt wird. Da das In-
strument fir eine Anwendung sowohl in der stationdren als auch in der
ambulanten pflegerischen Versorgung konzipiert ist, kann hier grundsatz-
lich eine Weitergabe des gesamten Instrumentariums nitzlich sein. Umge-
kehrt, also im Falle einer Krankenhauseinweisung eines ambulant versorg-
ten Kinds, ist dies ebenso sinnvoll.

Wiéhrend der oft langfristig angelegten ambulanten kinderkrankenpfle-
gerischen Versorgung, aber auch im Verlauf eines Krankenhausaufenthaltes
kdnnen sich der Zustand und der Unterstiitzungsbedarf des Kindes veran-
dern. Daher sollte es der Prototyp den Anwendern erméglichen, Eintragun-
gen zu Uberarbeiten. Im Instrument standen hierfiir mehrere Freitextfelder
zur Verfligung, in denen im Versorgungsverlauf beobachtete Verdnderun-
gen unmittelbar beschrieben werden konnten.

Diese Form der Aktualisierung stellte in gewisser Weise eine Notlésung
dar. Wiinschenswert ware, dass die Bearbeitung der Angaben durch eine
Korrektur des jeweils betroffenen Items hatte erfolgen kann. Dies wdre ein
unproblematischer Vorgang, wenn es sich bei dem Instrument um ein EDV-
Tool handeln wiirde. Jede eingegebene Information kénnte dann problem-
los aktualisiert werden, ohne dass zuvor erfolgte Eingaben verloren gehen
(da diese gespeichert und archiviert werden kénnen und so jederzeit auf
einfache Weise wieder abrufbar sind). Gegen die Entwicklung einer EDV-
Version sprach allerdings, dass das Instrument in der Praxis ohne umfang-
reiche Vorbereitungen und besondere technische Voraussetzungen umsetz-
bar sein sollte. Die Dokumentationspraxis beruht derzeit jedoch noch im-
mer Uberwiegend auf Papier. Ein EDV-basiertes Instrument ware dazu prin-
zipiell inkompatibel. Die Vertreter von Krankenh&dusern unter den Mitglie-
dern der Expertengruppe rieten sogar davon ab, auch nur fiir den Zweck
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der Erprobung des Instruments eine EDV-Version zu entwickeln, da die feh-
lenden technischen Voraussetzungen in den ihnen bekannten Einrichtun-
gen Probleme mit sich bringen wiirden.

Daher wurde aus Praktikabilitatsgriinden trotz der offensichtlichen Vor-
teile einer elektronischen Losung auf eine EDV-basierte Version verzichtet.
Die somit erforderliche Papierform des Instruments stoRt aber bei der Frage
nach einer Uberarbeitung an Grenzen. Eine tatsichliche Verdnderung von
Eintragungen wiirde, neben rechtlichen Fragen, einen Verlust der Uber-
sichtlichkeit und Nachvollziehbarkeit nach sich ziehen. Diese Option wurde
daher verworfen. Von verschiedenen Moglichkeiten der Erganzung wurde
fir den Prototyp die gewdhlte Form als die sinnvollste erachtet.

5.2 Ergdnzende Angaben zu Lebensalltag und Gewohnheiten

Informationen Uber den Alltag und die Gewohnheiten der Patienten sind
insbesondere in der Kinderkrankenpflege notwendig, um erforderliche In-
terventionen bedirfnisgerecht auszugestalten. Da das Instrument her-
kémmliche Anamnesebdgen ersetzen soll, werden mit diesem kurzen Do-
kument derartige Informationen festgehalten. Diese sind zwar fur die Er-
mittlung des Unterstiitzungsbedarfs nicht direkt erforderlich, liefern aber
wichtige Hinweise flir die Ausgestaltung einzelner Interventionen oder ins-
gesamt der Versorgung. Es handelt sich dabei um Aspekte wie soziale Merk-
male der Lebenssituation, Geschwister, Schlafrhythmus und Einschlafritu-
ale, Interessen, Hobbies und Lieblingsspielzeug, Gewohnheiten oder Be-
sonderheiten bei der Ansprache des Kindes. Als wichtigste Informations-
quelle dienen auch bei diesem Instrument die Eltern, da spezielle Informa-
tionen ansonsten ggf. liberhaupt nicht zuganglich sind (z.B. wie zu Hause
ublicherweise Fieber gemessen wird, oder ob spezielle Vorlieben bei der
Korperpflege vorliegen).

Wie bereits angesprochen reagieren junge Patienten grundsatzlich we-
niger routiniert auf Verdnderungen als Erwachsene. Dies trifft in erhdhtem
MalBe auf eine pflegerische Versorgungssituation und insbesondere fiir ei-
nen Krankenhausaufenthalt zu. Aus diesem Grund ist gerade bei Kindern
die groRtmogliche Orientierung am sonstigen Alltag von groRer Wichtig-
keit, um die Stresssituation mit ,Bekanntem" zu reduzieren, eventuell auch,
um einen Zugang zu dem Kind zu finden.

5.3 Kurzversion

Das Instrument wurde so konzipiert, dass es eine detaillierte Einschatzung
aller relevanten Bereiche und Aspekte der pflegerischen Versorgung kranker
Kinder und ihrer Bezugspersonen erméglicht. Dies ist aber im Rahmen eines
Krankenhausaufenthaltes nicht fir alle Kinder notwendig. Daher wurde ne-
ben der vollstandigen Version des Instruments auch eine ,Kurzversion" ent-
wickelt und erprobt.

Ausschlaggebendes Kriterium fir die Wahl der Instrumentenversion war
die voraussichtliche Aufenthaltsdauer des Kindes. War bei der Kranken-
hausaufnahme von einem Aufenthalt von héchstens drei Tagen auszugehen,
sollte grundsatzlich die Kurzversion benutzt werden, bei langerem Aufent-
halt die Langversion. Sobald bei Fallen, in denen die Kurzversion genutzt
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wurde, entgegen der friiheren Annahme doch von einem ldngeren Kran-
kenhausaufenthalt auszugehen war, sollte eine erneute Einschdtzung mit
der Langversion erfolgen.

Die meisten Themen aus der ausfiihrlichen Version des Instruments wur-
den auch in der Kurzversion aufgegriffen. Im Gegensatz zur Langversion er-
folgten die Eintragungen aber liberwiegend im Freitext. Das Teilinstrument
.Ergdnzende Angaben zu Lebensalltag und Bediirfnissen” wurde nicht ver-
wendet; entsprechende Informationen sollten allerdings direkt im Ab-
schnitt ,Statusbeschreibung” eingetragen werden. Die Erfassung eines
eventuellen Bedarfs an Kompetenzférderung von Eltern sollte ebenso wie
die ,Risikoeinschatzung fir das Entlassungsmanagement” auch bei Nutzung
der Kurzversion mit den dafiir vorgesehenen Teilinstrumenten erfolgen.

5.4 Forderung der Pflegekompetenz von Eltern

Fiir die Sicherstellung der hauslichen Versorgung von Kindern, die aufgrund
einer chronischen Erkrankung oder einer Behinderung dauerhaft pflegeri-
scher Unterstiitzung bedirfen, sind die Eltern die wichtigsten Personen.
Auch bei Hinzuziehung eines ambulanten Pflegedienstes sind haufig sie es,
die den Lowenanteil der erforderlichen Malknahmen durchfiihren, seien sie
medizinischer, pflegerischer oder therapeutischer Natur. Aufgrund immer
kiirzerer Krankenhausverweildauen missen allerdings auch die Eltern von
Kindern, die keiner dauerhaften Versorgung bediirfen, immer haufiger Fa-
higkeiten der Dependenzpflege aufweisen, um die Versorgung bis zur voll-
standigen Genesung selbst zu tibernehmen oder zumindest sicherzustellen.
Dariuiber hinaus fehlt es auch jungen Eltern haufig an Wissen tber den op-
timalen Umgang mit dem Saugling.

Die Erfassung des Bedarfs an Erweiterung der Pflegekompetenz der Be-
zugspersonen des Kindes war daher eine zentrale Anforderung an das neu
entwickelte Einschatzungsverfahren. Das in diesem Abschnitt beschriebene
Teilinstrument ist daher die neben der Einschdtzung des Bedarfs des Kindes
dessen wichtigste Komponente. Es geht hier um die Frage, welche Mal-
nahmen erforderlich sind, um die pflegerische Versorgung des Kindes durch
die Eltern in der hduslichen Umgebung sicherzustellen, sowie um die Pla-
nung, Dokumentation und in gewissem MaBe auch Evaluation dieser MaB-
nahmen.

Die Kompetenzen, liber die die Bezugspersonen eines Kindes verfligen
sollten, werden durch den individuellen Hilfebedarf des Kindes definiert.
Die Bedarfseinschdtzung muss daher eng verzahnt mit dem Instrument zur
Einschatzung des Unterstltzungsbedarfs von kranken Kindern und Jugend-
lichen erfolgen. Deshalb wurde der erste Abschnitt so strukturiert, dass sich
die Themenbereiche, in denen der elterliche Bedarf an Kompetenzerweite-
rung eingeschatzt werden soll, im groBtméglichen Umfang an den im
Hauptinstrument aufgefiihrten Kategorien des Hilfebedarfs orientieren:

e Hilfen bei Alltagsverrichtungen: Unterstiitzung des Kindes bei alltagli-
chen Tatigkeiten

e Hilfsmittelnutzung: Umgang mit Hilfsmitteln zur Unterstiitzung bei All-
tagsverrichtungen
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e Spezielle Interventionen: medizinische oder pflegerische Interventio-
nen, die die Eltern entweder vollstindig Gibernehmen oder erganzend zu
den Leistungen ambulanter Gesundheitsdienstleister durchfiihren

e Umgang mit besonderen Risiken: Entstehungshintergriinde und Pro-
phylaxen zu verschiedenen Risiken. Dies schliefft neben Risiken aufgrund
physiologischer Verdnderungen des Kindes auch die Pravention von Ver-
letzungen durch selbstschadigendes Verhalten mit ein.

e Psychosoziale Unterstiitzung des Kindes: Unterstiitzung des Kindes im
emotionalen und sozialen Bereich, also insbesondere bei Angsten oder
Verhaltensauffélligkeiten.

e Spezielle FordermaBnahmen: Mitwirkung der Eltern bei Interventionen
zur Frihférderung oder anderen, therapeutischen MalRnahmen. In die-
sem Bereich liegt ein Bedarf an Kompetenzerweiterung vor, wenn die
Bezugspersonen entsprechende MalRnahmen zur Unterstlitzung der The-
rapie auch selbstdndig mit dem Kind durchfiihren und durch die Pflege
hierauf vorbereitet werden mussen.

e Empfehlung von Information, Anleitung oder Beratung durch andere
Berufsgruppen: Bedarf an Kompetenzerweiterung, der nicht durch Pfle-
gende gedeckt werden kann.

Die Pflegenden schétzen unter Zuhilfenahme der Ergebnisse der Einschat-
zung des Kindes zundchst ein, ob dieses in dem jeweiligen Bereich in der
hauslichen Umgebung (ggf. also im Anschluss an einen Krankenhausaufent-
halt) der Unterstiitzung bedarf. Ist dies der Fall, so ist in einem zweiten
Schritt zu priifen, ob die Bezugspersonen liber eine diesem Bedarf entspre-
chende Pflegekompetenz verfligen.

Wenn die Fahigkeiten der Eltern nicht ausreichen, liegt ein Bedarf an
Kompetenzerweiterung vor, der im Instrument an der oder den entspre-
chenden Stelle(n) vermerkt wird.

Entscheidend fiir die Feststellung eines Bedarfs an Kompetenzerweite-
rung ist einzig die Frage, ob die Eltern den Anforderungen der Versorgung
und Férderung des Kindes gewachsen sind oder nicht. Beispielsweise be-
herrschen viele Eltern nach der Geburt ihres ersten Kindes mangels Erfah-
rung gewisse Techniken, Handgriffe etc. im Umgang mit dem Neugebore-
nen nicht. Sie weisen somit einen Bedarf an Kompetenzerweiterung auf,
der nicht ungewdhnlich ist. Gerade solche ,normalen” Anleitungen und In-
formationsgesprache finden im pflegerischen Alltag sehr haufig statt, blei-
ben aber meist undokumentiert und bleiben somit ehr unsichtbar. Mit dem
Teilinstrument wird auch das Ziel verfolgt, diese Pflegeleistungen sichtbar
zu machen.

Im Anschluss an die Erfassung der relevanten Bereiche und individuell
passenden Formen der Kompetenzerweiterung (Information, Anlei-
tung/Schulung, Beratung) findet eine Einschdtzung von Faktoren statt, die
einen Einfluss auf die Ausgestaltung und die Durchfiihrung kompetenzer-
weiternder Interventionen haben kénnen. Dabei werden mit dem Instru-
ment neben pflegerelevanten Vorkenntnissen auch Lernerschwernisse er-
fasst. Dabei handelt es sich um Faktoren, die die Aufnahme- und Lernfahig-
keit oder das Verstdndnis im Zusammenhang mit einer Malnahme zur
Kompetenzerweiterung negativ beeinflussen kénnen.
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Auch hier ist eine Verzahnung mit dem Hauptinstrument intendiert: Be-
lastungen, die einen Bedarf an emotionaler Unterstiitzung der Eltern durch
die Pflege begriinden, oder Stérungen der Eltern-Kind-Beziehung kénnen
ebenso die Durchfiihrung von Interventionen der Kompetenzerweiterung
erschweren oder ganzlich verhindern. Die Informationen aus den beiden
Teilinstrumenten komplettieren sich somit und erméglichen es der Pflege-
person, sich ein umfassendes Bild auch von den Eltern des kranken Kindes
zu machen und ggf. an dieser Stelle zu intervenieren oder andere Berufs-
gruppen hinzuzuziehen.

Sobald der Bedarf an elterlicher Kompetenzerweiterung und die Eduka-
tionsvoraussetzungen eingeschdtzt sind, erfolgen darauf aufbauend die Pla-
nung und Durchfiihrung der Interventionen. Die voraussichtlich erforderli-
chen Malnahmen werden im Instrument in zusammengefasster Form auf-
gelistet. Zunadchst werden stichwortartig Themen bzw. Inhalte der Ge-
sprdchs- oder Anleitungs-/Schulungseinheiten sowie deren jeweils geplante
Anzahl angegeben. Nach Abschluss der Intervention sind die Anzahl der
tatsachlich durchgefiihrten Einheiten sowie deren Dauer zu vermerken.

Es ist festzustellen, dass an dieser Stelle des Instruments Uber den Be-
reich der reinen Einschdtzung hinausgegangen wird. Es héatte allerdings
nicht ausgereicht, lediglich den Bedarf der Eltern und deren Ressourcen und
vorliegende Erschwernisse zu erfassen, da wie bereits angedeutet in der
Praxis Interventionen der elterlichen Kompetenzerweiterung erstens oft
nicht strukturiert geplant und zweitens wohl ebenso haufig nicht dokumen-
tiert werden. Auch liegen in der Literatur nur wenige und widerspriichliche
Aussagen zum Umfang und zeitlichen Aufwand pflegerischer Interventio-
nen in diesem Zusammenhang vor. Somit war es erforderlich, diese Infor-
mationen festzuhalten.

Nach Abschluss der geplanten MaRnahmen bzw. bei Ende des pflegeri-
schen Auftrags (z. B. bei Krankenhausentlassung) wird nochmals tGberpriift,
ob die Bezugspersonen fiir die Versorgung des Kindes weiterhin einen Be-
darf an Kompetenzerweiterung aufweisen. In diesem Fall sind in diesem
Abschnitt des Teilinstruments die (noch) erforderlichen Interventionen, d.
h. die Themen und die Interventionsform zu spezifizieren.

5.5 Risikoeinschdatzung fiir das Entlassungsmanagement

Der nationale Expertenstandard ,Entlassungsmanagement in der Pflege"
gibt vor, bereits zu Beginn des Krankenhausaufenthaltes einzuschétzen, ob
beim Patienten ein erhéhtes Risiko fiir poststationdre Probleme vorliegt.
Dies gilt auch fiir Kinder. Bei Vorliegen eines entsprechenden Risikos ist ein
Entlassungsmanagement einzuleiten, mit dem die individuelle Situation der
Familie Gberprift und ein etwaiger Bedarf an MaRnahmen zur Sicherstel-
lung der Versorgung ermittelt wird.

Fir diese Risikoeinschdtzung steht ein separates Modul zur Verfiigung,
das im Falle eines Krankenhausaufenthalts fiir jedes Kind auszufillen ist.
Der erste Teil des Formulars besteht aus einer Liste von Risikofaktoren fiir
das Auftreten problematischer Versorgungssituationen nach der Entlassung
aus dem Krankenhaus. Welche Risikofaktoren relevant sind, ist aus ver-
schiedenen Forschungsarbeiten bekannt (vgl. Wingenfeld et al. 2009).
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Der zweite Teil enthélt als Schlussfolgerung aus der Uberprifung der Ri-
sikofaktoren Hinweise darauf, welche MaBnahmen als notwendig angese-
hen werden. Auch an dieser Stelle wird der besonderen Rolle, die die Eltern
in der Kinderkrankenpflege einnehmen, Rechnung getragen, indem sich die
meisten Antwortmaoglichkeiten auf diese beziehen. Im Prototyp konnte zwi-
schen den folgenden vier Optionen ausgewahlt werden:

e Voraussichtlich kein Entlassungsmanagement erforderlich
e Elternberatung/-anleitung als Entlassungsvorbereitung reicht aus

e Einschaltung der Stelle fiir Pflegeliberleitung oder des Sozialdienstes, da
weitergehende Unterstiitzung der Eltern wahrscheinlich erforderlich ist

e Komplexe, koordinierte Entlassungsvorbereitung ist erforderlich.

Zu berticksichtigen ist, dass ein Bedarf an professionellem Entlassungsma-
nagement auch erst im Verlauf des Krankenhausaufenthaltes sichtbar wer-
den kann. Nicht alle relevanten Informationen liegen bereits zu Beginn des
Krankenhausaufenthalts vor. Insbesondere die Pflegekompetenz der Be-
zugspersonen kann ggf. erst einige Tage nach der Patientenaufnahme beur-
teilt werden.

Die Funktion des Formulars ist die friihzeitige, initiale Risikoeinschat-
zung. Sie ersetzt nicht die differenzierte Einschatzung, mit der die Merkmale
der hduslichen Pflegesituation eingehender gepriift werden. Fiir diese dif-
ferenzierte Einschdtzung kénnen Informationen aus den anderen Bestand-
teilen des Instrumentariums verwendet werden. Wichtig sind u.a. Informa-
tionen zur Wohnsituation (Teilinstrument ,Ergdnzende Informationen zu
Lebensalltag und Gewohnheiten"), zu bereits vorhandenen Hilfsmitteln und
zur subjektiven Belastung der Eltern (Hauptinstrument) sowie zu deren Pfle-
gekompetenz. Grundsatzlich ist es nicht erforderlich, weitere Instrumente
zur Bedarfseinschdtzung im Rahmen des Entlassungsmanagements heran-
zuziehen, wenn das neu entwickelte Instrument so genutzt wird wie vorge-
sehen.
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6. Stichprobe und Bedarfskonstellationen

6.1 Stichprobe

Die Erprobung fand in sechs Krankenhdusern und drei hduslichen Kinder-
krankenpflegediensten statt:

e Christliches Kinderhospital Osnabriick

e DRK-Kinderklinik Siegen

e Evangelisches Krankenhaus Bielefeld

e kbo-Kinderzentrum Miinchen

e Universitatsklinikum Essen

e Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

e Die Koalas - Kinderkrankenpflege zu Hause Datteln

e Hausliche Kinderkrankenpflege, DRK-Kinderklinik Siegen

e Hotzenplotz GmbH die Héusliche Kinderkrankenpflege Pforzheim.

Die Kliniken beteiligten sich mit jeweils zwischen einer und vier Stationen.
Die insgesamt 16 teilnehmenden Stationen deckten offiziellen Informatio-
nen der Betreiber zufolge die folgenden Fachrichtungen ab:

e Allgemeinpédiatrie
e Gastroenterologie
e Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde
e Hamatologie

e Kardiologie

e Kinderchirurgie

* Neonatologie

e Nephrologie

e Neuropadiatrie

e Onkologie

e Orthopéadie

¢ Palliativmedizin

* Pneumologie

* Rheumatologie

* Sozialpadiatrie.

An der Erprobung haben sich 65 Pflegende beteiligt. Davon arbeiteten 19
bei ambulanten Kinderkrankenpflegediensten, 46 waren in einem der be-
teiligten Krankenhduser angestellt. Die Teilnehmerzahl variierte je nach Ein-
richtung zwischen zwei und zwolf Personen.

An der Fragebogenerhebung nahmen 54 Personen teil, an den Inter-
views beteiligten sich insgesamt 14 Personen. GemaR den Angaben im Fra-
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gebogen hatte liber die Halfte der Erprobungsteilnehmer eine Berufserfah-
rung von 10 oder mehr Jahren; bei Teilnehmern aus den Kliniken war dies
sogar fiir mehr als 60% der Fall (s. Tabelle 2).

Tabelle 2: Berufserfahrung der teilnehmenden Pflegenden

Berufserfahrung Anzahl (Anteil) Anzahl (Anteil) Anzahl (Anteil)
Alle Teilnehmer Krankenhduser Amb. Dienste
weniger als 2 J. 5 (9,8%) 5(15,2%) 0
zwei bis unter 5 J. 7 (13,0%) 4 (12,1%) 3(16,7%)
fiinf bis unter 10 J. 11 (21,6%) 4 (12,1%) 7 (38,9%)
zehn bis unter 20 J. 12 (23,5%) 8 (24,2%) 4 (22,2%)
zwanzig oder mehr J. 16 (31,4%) 12 (36,4%) 4 (22,2%)
Gesamtsumme 51 33 18
fehlend 3 3

Insgesamt wurden im Rahmen der Erprobung Daten zu 238 Krankenhaus-
fallen (pro Klinik durchschnittlich 40, Spannweite 10 bis 71) und 68 ambu-
lant versorgten Kindern (durchschnittlich 23, 17-33) erfasst. Die Patienten
waren Uberwiegend méannlichen Geschlechts (58%), im Krankenhaus mit 59
% etwas haufiger als bei den hauslichen Pflegediensten (54%). Eine Uber-
zahl von Jungen im Krankenhaus entspricht den bundesweiten Zahlen; im
Jahr 2013 waren gemal der aktuellsten vorliegenden Krankenhausstatistik
allerdings nur 52,2% der unter 18-jdhrigen Krankenhauspatienten mann-
lich.

Die von ambulanten Pflegediensten versorgten Kinder waren im Durch-
schnitt mit knapp 8 Jahren (95,6 Monaten) dlter als die Krankenhauspati-
enten (6 Jahre 9 Monate). Die Verteilung der Patienten auf Altersgruppen
ist Tabelle 3 zu entnehmen.

Tabelle 3: Verteilung der erfassten Fille auf Altersgruppen

Altersgruppe Anzahl (Anteil) Anzahl (Anteil) | Anzahl (Anteil)
Alle Einrichtungen | Krankenhduser | Amb. Dienste
Neugeborene und Sauglinge 57 (19,5%) 48 (21,3%) 9 (13,4%)

(unter 1J.)
Kleinkinder (1 bis 4 J.)
Schulkinder (5 bis 14 J.)

71 (24,3%)
129 (44,2%)

59 (26,2%)
93 (41,3%)

12 (17,9%)
36 (53,7%)

Jugendliche (15 bis 17 J.) 21 (7,2%) 15 (6,7%) 6 (9,0%)
Erwachsene (ab 18 J.) 14 (4,8%) 10 (4,4%) 4 (6,0%)
Gesamt 292 225 67
Fehlend 14 13 1

Laut Krankenhausstatistik waren im Jahr 2013 26,6% der auf Kinderstatio-
nen behandelten Fille unter einem Jahr alt. Zwischen ein und vier Jahren
alt waren 28,0%, 5 bis 14 Jahre 33,9%. 15- bis 17-Jahrige stellten 10,4%
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der Patienten von Kinderstationen, erwachsen waren nur 1,2%. Die Stich-
probe umfasst also mehr Kinder im jungen und insbesondere im mittleren
Alter, hingegen weniger sehr junge Kinder sowie Jugendliche, als dies dem
Durchschnitt der im Jahr 2013 auf deutschen Kinderstationen behandelten
Félle entsprache. Die Abweichungen befinden sich allerdings in einem Be-
reich, der fur die Zielstellungen des Projekts akzeptabel ist.

Bei den zehn erwachsenen Krankenhauspatienten handelt es sich um
hochstens 23 Jahre alte Personen, lberwiegend mit Schwerbehinderung
(meist Grad 100) und/oder Pflegestufe IIl. Sechs von ihnen wurden auf der
an der Erprobung teilnehmenden Palliativstation versorgt.

Die durchschnittliche Verweildauer aller Kinder betragt 6,6 Tage und
liegt damit deutlich Giber dem bundesweiten Durchschnitt der unter 18-
Jahrigen im Jahr 2013 (5,0 Tage). Allerdings umfasst die Stichprobe tiber-
proportional viele palliativ versorgte sowie sozialpddiatrische Fille, ohne
die sich die durchschnittliche Verweildauer der Stichprobe auf lediglich 5,8
Tage belduft. Diese Abweichung ist allerdings insbesondere durch den Aus-
schluss gesunder Neugeborener zu erkldren — die mittlere Verweildauer der
unter 1-jahrigen erfassten — kranken oder frilhgeborenen — Patienten liegt
bei 10,2 Tagen.

Der Gberwiegende Teil der Krankenhausfédlle war dem allgemeinpéadiat-
rischen Fachbereich zuzuordnen (Tabelle 4). Nur wenige Falle waren ortho-
padisch, kardiologisch oder auf die medizinische Versorgung chronisch
kranker Kinder zu beziehen.

Tabelle 4: Verteilung der Krankenhausfille auf medizinische Fachbereiche

Fachbereich Anzahl (Anteil) der Falle (n=236)
Allgemeinpédiatrie 77 (32,6%)
Neonatologie 35 (14,8%)
Kinderchirurgie 23 (9,7%)
Pulmologie/HNO 22 (9,3%)
Palliativmedizin 21 (8,9%)
Neuropadiatrie 20 (8,5%)
Sozialpadiatrie 14 (5,9%)
Onkologie 13 (5,5%)
Kardiologie 5 (2,1%)
Chronische Erkrankungen 4 (1,7%)
Orthopadie 2 (0,8%)

Waihrend der lGiberwiegende Teil der ambulant versorgten Kinder eine Pfle-
gestufe aufwies (57 bzw. 83,8%; 45 in Pflegestufe Ill), war dies im Kran-
kenhaus nur bei 13% der Fille (n=31) der Fall. Eine Behinderung® wurde
ebenfalls bei den Patienten der hduslichen Kinderkrankenpflegedienste sehr

° Das Vorliegen einer Behinderung wurde sowohl aus der Angabe eines Behinde-
rungsgrad gemdaR SGB IX von mindestens 50 oder aus den im Instrument ange-
gebenen Haupt- und Nebendiagnosen geschlussfolgert.
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viel hdufiger angegeben als fiir in den Kliniken erfasste Kinder (88,1% bzw.
19,7%). Dieser hohe Anteil pflegebedirftiger bzw. behinderter ambulant
versorgter Kinder entspricht den Erwartungen (vgl. Biiker 2008), deren ver-
haltnismaRig hoher Anteil in der Krankenhausstichprobe ist durch den ge-
zielten Einschluss palliativ und sozialpadiatrisch versorgter Kinder zu erkla-
ren.

Nach den angegebenen Haupt- und Nebendiagnosen weisen insgesamt
27% der eingeschlossenen Fille eine chronische Erkrankung auf. Wenig
Uberraschend ist der Anteil chronisch erkrankter unter den ambulant ver-
sorgten Kindern mit 63,2% hoch. Auch die palliativ und neuropddiatrisch
versorgten Krankenhauspatienten waren erwartungsgemal haufig chro-
nisch erkrankt (in 40 bzw. 33,3% der erfassten Falle). Die den anderen me-
dizinischen Fachbereichen zuzuordnenden Patienten wiesen hingegen
uberwiegend akute Erkrankungen auf (u.a. auch die pulmologischen, bei
denen nur selten chronische Atemwegserkrankungen, sondern vielmehr
Entziindungserscheinungen der Atemwege wie Tonsillitis, Bronchitis oder
Pneumonie vorlagen).

Eine Krebserkrankung lag nur bei wenigen der mit dem Instrument ein-
geschatzten Félle vor. Fir die Krankenhausstichprobe war der mit 5,6%
recht niedrige Anteil ansatzweise abzusehen, denn auf der einzigen ,offizi-
ell" noch als onkologisch gefiihrten Station im Projekt werden gemaR der
Aussage des Gatekeepers der Einrichtung seit einiger Zeit auch bzw. sogar
Uberwiegend allgemeinpadiatrische Patienten aufgenommen und behan-
delt. Uberraschenderweise wies aber auch lediglich ein ambulant versorgtes
Kind eine Krebsdiagnose auf.

Der Anteil der mit einer Verdachtsdiagnose oder zur Aufklarung unklarer
Symptomatik zur Abklarung in die Klinik aufgenommener Kinder betrug
26,6%. Ein mit 35,2% recht groBer Anteil der erfassten Félle wurde wegen
verhaltnismaBig ,einfacher” Problematiken wie Leistenhernien, Appendizi-
tiden, Krampfanfillen bei bekannten entsprechenden Erkrankungen, klei-
neren Verletzungen, Commotio, geplanten kleinen Eingriffe u.d. ins Kran-
kenhaus aufgenommen.

Beatmungspflichtig waren im Krankenhaus nur zwei Félle, was sich auf
den Ausschluss intensivmedizinischer Stationen zurlckfiihren ldasst. Wie
auch gemaR Biker (2008) zu erwarten war der Anteil beatmeter Patienten
der ambulanten Dienste mit 35,4% deutlich héher. Ebenso waren kinstlich
erndhrte Kinder' im hduslichen Sektor deutlich haufiger anzutreffen als in
den Kliniken (74,6 bzw. 39,6%). 38,9% der entsprechenden Krankenhaus-
fille waren palliativ versorgte Kinder, weitere 19,4% Friihgeborene.

Die kognitiven Fdhigkeiten der Krankenhauspatienten waren wie abzu-
sehen besser als diejenigen der ambulant versorgten Kinder (Tabelle 5). Ein
hoher Anteil kognitiv eingeschrankter Kinder war im hduslichen Setting zu
erwarten (vgl. Buker 2008). Bei den Krankenhausféllen waren es vor allem
die palliativ versorgten Félle, die hier nicht dem Alter entsprechende Defi-
zite aufwiesen.

' Enterale und parenterale Erndhrungsformen wurden tiber das Item ,andere Form
der Nahrungsaufnahme" erfasst. Aufgrund der teilweise nicht den Vorgaben ent-
sprechenden Nutzung der Itembatterie zur Nahrungsform (s.u.) sind die genauen
Anteilsangaben vorsichtig zu interpretieren.
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Tabelle 5: Kognitive Fahigkeiten der erfassten Fille (Alter >5 Jahren)

Gesamt- Krankenhaus- Stichprobe ambu-
stich- stichprobe lante Dienste
probe n=69 n=40
n=112

Ortliche Immer 62,5% 72,9% 45,2%
Orientierung "y cistens 9,8% 4,3% 19,0%
Manchmal 6,3% 5,7% 7,1%
(fast) nie 21,4% 17,1% 28,6%
Zeitliche Immer 51,4% 63,8% 30,0%
Orientierung Meistens 6,4% 5,8% 7,5%
Manchmal 0,9% 0,0% 2,5%
(fast) nie 41,3% 30,4% 60,0%
Gedéichtnis Immer 55,5% 69,6% 31,7%
Meistens 8,2% 2,9% 17,1%
Manchmal 5,5% 4,3% 7.3%
(fast) nie 30,9% 23,2% 43,9%
Personen wie- Immer 68,8% 75,7% 57.1%
dererkennen Meistens 9,8% 4,3% 19,0%
Manchmal 10,7% 15,7% 2,4%
(fast) nie 10,7% 4,3% 21,4%

Verhaltensauffilligkeiten wies etwa Viertel der Falle auf, ambulant ver-
sorgte Kinder 6fter als Krankenhauspatienten (30,9 bzw. 21,2%). Ein hoher
Anteil verhaltensauffélliger Patienten ist typisch flir die ambulante Kinder-
krankenpflege. Im Krankenhaussample sind es einmal mehr die palliativ ver-
sorgten sowie hier insbesondere die sozialpadiatrisch behandelten Fille, die
besonders haufig Auffalligkeiten zeigen und so den Durchschnittswert nach
oben ,verfilschen".

Jedes zweite Kind (50,3%) zeigte Hinweise auf eine nicht altersgemale
Entwicklung in mindestens einem der vier erfassten Bereiche (kérperliche
Entwicklung, Selbstdndigkeit bei Alltagsverrichtungen, kognitive Fahigkei-
ten, Sprache/Kommunikation). Dabei ist hier allerdings zu beachten, dass
die Teilnehmer sehr zurtickhaltend mit einer Einschdtzung waren und sehr
haufig die Antwortoption ,nicht sicher einschatzbar" wéhlten (s.a. weiter
unten). Wahrend im Krankenhaus nur jedes dritte Kind (33,3%) Hinweise
auf nicht altersgemaRe Entwicklung zeigt"', liegt der Anteil unter dem am-
bulant versorgten Kindern bei 93,3%.

Es kann grundsdtzlich davon ausgegangen werden, dass die Stichprobe
aus den hduslichen Kinderkrankenpflegediensten einem ,typischen” Quer-
schnitt aus diesem Setting entspricht. Die Krankenhausstichprobe ist durch

" Auch dieser unerwartet hohe Anteil ist der groBen Zahl palliativmedizinischer
und sozialpadiatrischer Falle in der Krankenhausstichprobe geschuldet, die tiber-
wiegend nicht altersgemaBe Entwicklungsstdnde aufweisen.
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den gezielten Einschluss einer Palliativstation sowie einer Fachklinik fiir So-
zialpadiatrie in Richtung der bei den entsprechenden Patientengruppen tb-
lichen Problematiken, die sich in langeren Verweildauern, einem grundsatz-
lich schlechten Gesundheitszustand mit vielfdltigen Einschrankungen sowie
in Verhaltensauffalligkeiten duBern, verzerrt. Aufgrund des relativ geringen
Anteils dieser Patientengruppen am Kliniksample (8,9 bzw. 5,9%) ist diese
Verzerrung aber als recht gering zu bewerten, so dass verallgemeinernde
Aussagen auf Grundlage der Einschdtzungsergebnisse, insbesondere auch in
Bezug auf die Bedarfslagen kranker Kinder und ihrer Eltern, grundsétzlich
moglich sind.

6.2 Merkmale des Pflegebedarfs der Kinder und Jugendlichen

In diesem Abschnitt wird der durch den Einsatz des Instrumentariums bei
den Patienten und deren Eltern festgestellte Unterstiitzungsbedarf darge-
stellt. Neben solchen Bedarfslagen, die in dhnlicher Form mit gebrauchli-
chen Verfahren dargestellt werden, liegt der Schwerpunkt der Darstellung
auf solchen Bedarfsformen, die mit den derzeit verwendeten Instrumenten
nur unzureichend erfasst werden kénnen. Die Ergebnisse verdeutlichen,
dass erstens alle mit dem Instrumentarium erfassten Aspekte relevante, weil
haufig vorkommende und/oder den Versorgungsaufwand deutlich beein-
flussende Faktoren fir die Darstellung des pflegerischen Unterstiitzungsbe-
darfs kranker Kinder und ihrer Eltern darstellen. Einschdtzungsverfahren,
die darauf verzichten, miissen daher als unvollstindig gelten. Zweitens wird
angesichts der Plausibilitdit der Einschdtzungsergebnisse deutlich, dass
durch das neu entwickelte Instrument eine addquate Erfassung dieser Fak-
toren ermdglicht wird.

Je nach Alter kénnen auch gesunde Kinder pflegerelevante Alltagsverrich-
tungen (z. B. Mobilitat, Korperpflege, Nahrungsaufnahme, Ausscheidung)
nicht oder nur eingeschrankt selbstandig durchfiihren. Der Umfang der not-
wendigen Hilfestellung bei Alltagsaktivitdten ist in der Stichprobe dement-
sprechend vergleichsweise hoch — knapp zwei Drittel aller erfassten Félle
benétigen Unterstiitzung bei (fast) allen erfassten Alltagshandlungen. Wah-
rend dies im Krankenhaus auf etwa jeden zweiten Patienten zutrifft
(53,1%), ist der Anteil im hauslichen Bereich deutlich hoher (86,8%). Aber
auch im Krankenhaus sind lediglich 8,2% Uliberhaupt nicht von Unterstit-
zung abhdngig.

Dieses Resultat entspricht insgesamt dem zu erwartenden: Biiker (2008)
beschreibt die Klientel der hauslichen Kinderkrankenpflege als iberwie-
gend hoch pflegebediirftig, und bei den ambulant versorgten Féllen liegt
Uberwiegend eine dauerhaft defizitire Gesundheitslage vor, wohingegen
viele Krankenhausfdlle bis auf die akuten Beschwerden gesund sind, was
sich auch in einem geringeren Hilfebedarf bei Alltagsverrichtungen nieder-
schldgt. Der immer noch recht hohe Anteil umfassend unterstiitzungsbe-
durftiger Krankenhauspatienten ldsst sich zundchst dadurch erklaren, dass
.einfache" Fdlle, die méglicherweise nur wenig Unterstitzen bediirfen, mit
der Kurzversion des Instruments erfasst wurden und somit in dieser Dar-
stellung nicht auftauchen. Darliber hinaus umfasst die Stichprobe viele Pal-
liativpatienten. Diese sowie die Neugeborenen und Sduglinge auf den ein-
geschlossenen neonatologischen Stationen bediirfen deutlich haufiger als
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die anderen Krankenhauspatienten Hilfe bei allen Handlungen (Neonatolo-
gie: 80,8%; Palliativmedizin: 88,2%).

Die bei der groBten Anzahl von Kindern erforderliche (bzw. durchge-
flihrte) MaBnahme im Bereich der speziellen Pflege ist die Medikamenten-
gabe (Tabelle 6). Sie erfolgt bei vier von fiinf Fallen, im ambulanten Sektor
sogar bei nahezu allen Patienten. Die am haufigsten erforderliche Einzelin-
tervention ist mit durchschnittlich 4,8 pro Tag allerdings das Absaugen.
Zwar ist diese MaBnahme im Krankenhaus nur bei 6,8% aller Fille tiber-
haupt erforderlich, jedoch wird sie im Durchschnitt bei jedem ambulant
versorgten Patienten etwa vierzehnmal pro Tag durchgefiihrt.

Tabelle 6: Anteil der Fille mit Bedarf an spezieller Pflege

Gesamtstich- Krankenhausstich- .
probe probe Stlc_hprobe amb.
Dienste n=61
n=200 n=132
Medikamentengabe 81,5% 75,9% 93,7%
Injektionen 11,6% 14,3% 5,9%
Infusionswechsel 38,5% 52,9% 8,8%
N\ess_ung der Vital- 58.9% 64.6% 46,0%
funktionen
Verbandwechsel / 16,3% 15,3% 18.8%
Wundversorgung
Vf-zrsorgung IV-Zu- 40,0% 55,6% 7,4%
gange
Stomaversorgung 26,1% 11,6% 59,4%
Absaugen 20,5% 6,8% 51,6%
Inhalation 37,8% 24,0% 69,8%
Elr?.relbungen, Warme- 10.3% 6.8% 17.9%
/Kélteanwendungen
Beatmung 11,8% 1,4% 35,4%
Sauerstoffgabe 10,7% 11,1% 9,8%
Infusionskontrolle 32,0% 44 4% 7,4%

Daneben sind die Stomaversorgung, Inhalation, Einreibungen oder Warme-
/Kalteanwendungen sowie Beatmung im hauslichen Bereich haufig erfor-
derlich, wéhrend im Kliniksektor die Versorgung intravendser Zugange, die
Messung von Vitalzeichen sowie Kontrolle und Wechsel von Infusionen
Uberwiegen. Das durch diese Verteilungen dargestellte Aufgabenspektrum
deckt sich mit demjenigen, das in den beiden Settings tblicherweise vor-
liegt (vgl. auch hierzu Biiker 2008).

Eine nach Fachbereichen differenzierte Betrachtung zeigt zunachst auf,
dass im sozialpadiatrischen Bereich — wie zu erwarten war — der Uberwie-
gende Teil der Interventionen nicht anféllt und lediglich in jeweils einem
Fall eine Medikamentengabe sowie eine Inhalation erforderlich war und die
anderen Interventionen bei keinem der sozialpadiatrischen Félle erfolgten.
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Aufféllig haufig erfolgten hingegen bei den folgenden Fachbereichen zuzu-
ordnenden Fillen:

e Allgemeinpddiatrie: Versorgung IV-Zugdnge (72,2%)

e Kinderchirurgie: Injektionen (22,2%), Infusionswechsel (88,9%), Ver-
bandswechsel/Wundversorgung (33,3%), Versorgung IV-Zugange
(77,8%)

o Neonatologie: Medikamentengabe (88,6%), Messung der Vitalfunkti-
onen (76,9%)

e Onkologie: Infusionswechsel (85,7%), Messung der Vitalfunktionen
(100%), Verbandswechsel/Wundversorgung (87,5%), Infusionskon-
trolle (90,0%)

e Palliativmedizin: Medikamentengabe (100%), Stomaversorgung
(70,6%), Absaugen (23,5%), Inhalation (35,3%)

e Pulmologie/HNO: Injektionen (27,8%), Versorgung [|V-Zugdnge
(93,8%), Absaugen (16,7%), Inhalation (82,4%), Sauerstoffgabe
(47,1%), Infusionskontrolle (75,0%).

Die bislang beschriebenen Bedarfsaspekte umfassen solche Bereiche, die
grundsdtzlich in der pflegerischen Versorgung relevant bzw. nicht spezifisch
fur die Versorgung kranker Kinder sind. Es zeigt sich allerdings, dass Kinder
auch hinsichtlich dieser Versorgungsbereiche besondere Bedarfslagen auf-
weisen. Insbesondere ist hier der hohe Anteil an umfassend auf Hilfe bei
alltaglichen Verrichtungen angewiesenen Patienten zu nennen. Aber auch
die Haufigkeit mancher speziellen Interventionen, z.B. von Infusionen im
Krankenhaus oder Absaugen und Inhalationen im hduslichen Sektor, erkla-
ren sich vor dem Hintergrund der Bedarfslagen der erfassten Klientel.

Aus psychosozialen Bedarfslagen resultieren ebenfalls einige Besonder-
heiten der Versorgung kranker Kinder. Im Vergleich zu anderen Patienten-
gruppen haben sie beispielsweise ein ausgepragtes Bediirfnis nach Sicher-
heit. Unbekannte Situationen, wie sie im Rahmen eines Krankenhausauf-
enthalts die Regel sind, kdnnen sehr belastend sein und in Unruhezustén-
den und auffdlligem Verhalten resultieren. Insbesondere dann, wenn die
Anwesenheit einer vertrauten Bezugsperson nicht gewahrleistet werden
kann, was haufig in starken Verlustdngsten resultiert, ist eine gezielte emo-
tionale Unterstiitzung oft notwendige Bedingung fiir die Durchfiihrung
pflegerischer Interventionen. Auf der anderen Seite kdnnen aber auch un-
bekannte und das Kind verunsichernde MalRnahmen oder deren Begleiter-
scheinungen (wie z.B. Schmerzen) in Angst- oder Unruhezustdnden resul-
tieren. In der hduslichen Versorgung kranker Kinder liegen dartiber hinaus
haufig chronische Erkrankungen oder schwere Behinderungen vor, die
Angste, Unruhe und/oder Verhaltensauffilligkeiten und so einen gesteiger-
ten Bedarf an Zuwendung bedingen.

Herkdmmliche Instrumente zur Einschdtzung des Unterstiitzungsbedarfs
decken diesen Bereich nicht ab. Die im Rahmen der Erprobung erfolgten
Einschdtzungen zeigen jedoch, dass 41,8% der erfassten Falle psychosozia-
ler Hilfestellungen bediirfen (Krankenhaus: 39,2%, ambulante Pflege:
47,8%). Ein entsprechender Bedarf trat beispielsweise auf bei
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e einem vierzehnjdhrigen Jungen mit einer Diabetes-mellitus-Erstmanifes-
tation, der neben Schulungen und Informationen auch emotionale Un-
terstiitzung dabei bendtigt, die Diagnose mitsamt der neuen Situation
anzunehmen.

e einem siebenjahrigen Madchen, das aufgrund der (unklaren) Bauch-
schmerzen, wegen derer sie aufgenommen wurde, erhéhte Zuwendung
und Trost benétigt.

e einem zwei Jahre alten, an Krebs erkrankten Jungen, der fiir Voruntersu-
chungen in der Klinik ist und wahrend der diagnostischen Interventio-
nen, dem Legen des zentralen Venenkatheters und anderen Interventio-
nen beruhigt werden muss.

e einem einjdhrigen Jungen, dessen Eltern nicht oft im Krankenhaus an-
wesend sein kénnen, so dass der Mangel an emotionaler Zuwendung
durch die Pflegenden kompensiert werden muss.

e einer ambulant versorgten jungen Frau (20 Jahre) mit Rubinstein-Taybi-
Syndrom, schwerer Intelligenzminderung, Epilepsie und weiteren Beein-
trachtigungen sowie einem sehr komplexen Beschwerdebild, die teils
unruhiges, teils selbstschddigendes Verhalten zeigt. Hier ist neben um-
fassenden kompensatorischen und symptomorientierten therapeuti-
schen Hilfestellungen auch emotionale Unterstiitzung aufgrund vorlie-
gender Schmerzen und bei Unruhe erforderlich.

Besonders hdufig liegt ein Bedarf an emotionaler Unterstlitzung im Falle
einer chirurgischen Behandlung vor (77,8%). Auch bei allgemein- und sozi-
alpédiatrischer Behandlung sind psychosoziale Interventionen tberdurch-
schnittlich haufig erforderlich (Allgemeinpddiatrie 47,2%, Sozialpadiatrie
50,0%).

Neben dem hohen Bedarf an Sicherheit und Zuwendung weisen Kinder
zum Teil weitere besondere Bedarfslagen auf. Damit angesprochen sind
beispielsweise die Versorgung in Warmebett oder Inkubator bzw. einem
mit Gittern o.4. geschiitztem Bett, die Begleitung zu Untersuchungen au-
Rerhalb der Station oder das hédufige Erfordernis nachtlicher Hilfe. Im
Krankenhaus wie im h&uslichen Sektor sind zdhlen SchutzmaBnahmen,
ndchtliche Hilfe sowie die Begleitung des Kindes zu Untersuchungen in
Funktionsbereichen zu den haufigsten ,besonderen Bedarfskonstellatio-
nen" (Tabelle 7).
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Tabelle 7: Anteil der Patienten mit besonderen Bedarfskonstellationen

Gesamt Krankenhaus | Amb. Dienste

n=214 n=147 n=67
Akute Verletzungsgefahr 5,1% 1,4% 13,2%
Gefahr der Mangelerndhrung 6,5% 4.8% 10,3%
Monitoriiberwachung 51,2% 45,6% 63,2%
Warmebett, Inkubator 7,9% 10,9% 1,5%
spezielle HygienemaRnahmen 15,3% 14,3% 17,6%
Isolation 7,9% 10,9% 1,5%
Nachtlicher Hilfebedarf 30,2% 18,5% 56,7%
Begleitung bei Untersuchungen etc. 28,4% 26,7% -
Schutzmalnahmen 31,1% 25,9% 45,6%

Dabei findet eine Monitoriiberwachung vermehrt bei neonatologisch
(76,9%), palliativmedizinisch (76,5%) sowie neuropdadiatrisch (71,4%) be-
handelten Kindern statt. Spezielle Hygienemalnahmen sind insbesondere
in der Onkologie (60,0%) vermehrt erforderlich. Kinder in palliativmedizi-
nischer sowie pulmologischer Behandlung weisen hadufig einen nachtlichen
Unterstitzungsbedarf auf (Palliativmedizin: 58,8%, Pulmologie: 44,4%).
Besonderer Schutzmafnahmen bedirfen speziell palliativmedizinisch
(70,6%), pulmologisch (50,0%) und auch neuropadiatrisch (42,9%) ver-
sorgte Patienten.

Nach Expertenaussagen ist insbesondere die Begleitung des Kindes zu
Untersuchungen ausgesprochen zeitaufwandig. Die Auswertung der Ein-
schatzungen zeigt auf, dass ihre Notwendigkeit wie zu erwarten von der
ortlichen Orientierungsfahigkeit des Kindes abhdngt (p=0,011). Dariiber
hinaus war sie nicht nur bei 34,9% der Fille ohne elterliches Rooming-in
erforderlich, sondern auch bei 20,5% der Kinder, deren Eltern sie ins Kran-
kenhaus begleiten'. Dies kann dann der Fall sein, wenn die Situation die
begleitenden Eltern Gberfordert, beispielsweise bei einem vier Monate al-
ten Méadchen, das wegen eines Verdachts auf RSV-Pneumonie aufgenom-
men wurde: Die Mutter begleitet das Kind, ist aber hilflos, hat Angst um
ihr Kind und weil nicht, was sie tun soll. Ein weiteres Beispiel ist ein flinf-
jahriges Mddchen, das exsikkiert mit Gastroenteritis aufgenommen wurde
—das Kind ist somnolent und die Mutter verunsichert und dangstlich, da ihre
Tochter nicht einmal Reaktion auf Schmerzreize zeigt.

Neben der Begleitung wird hier auch trotz Anwesenheit eines Elternteils
in der Nacht Hilfe durch das Pflegepersonal bendtigt. (Tatsachlich ist die
Wabhrscheinlichkeit eines ndchtlichen Unterstiitzungsbedarfs durch das
Pflegepersonal nicht abhdngig vom Rooming-in einer Bezugsperson.) Be-
sonders haufig liegt ein ndchtlicher Unterstiitzungsbedarf allerdings im am-
bulanten Setting vor.

2 Dieser Unterschied war mit p=0,051 knapp nicht signifikant.
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Je nach Erkrankung kann auch ein Bedarf an Anleitung/Schulung des Kin-
des/Jugendlichen auftreten. Bezogen auf bestimmte gesundheitliche Fragen
sind Kinder insbesondere dann auf pflegerische Information, Anleitung und
Beratung angewiesen, wenn sie lernen muissen, mit einer chronischen
Krankheit zu leben. Anleitungs- oder Schulungsmafnahmen des Patienten
sind daher ein wichtiger, von herkdmmlichen Einschatzungsverfahren oft
vernachldssigter Aspekt der pflegerischen Versorgung kranker Kinder. Sie
waren bei 29 Fallen (13,7%) erforderlich. Bei 22 dieser Patienten handelt
es sich um Kinder mit einer chronischen Erkrankung oder Behinderung —
21% aller chronisch kranken oder behinderten Kinder erhielten eine Anlei-
tung oder Schulung. Darunter waren beispielsweise

e eine achtjahrige Asthmatikerin, die aufgrund einer Pneumonie im Kran-
kenhaus aufgenommen wurde. Neben Interventionen zur Therapie des
Infekts erhielt sie eine Einweisung in die Inhalationstechnik.

e ein vierjdhriger, ambulant versorgter Junge mit Osteogensis imperfecta
und hoher Querschittlidhmung, der MaBnahmen zur Erhéhung der
Selbstpflegekompetenz beziiglich der Kérperpflege und dem Umgang
mit Hilfsmitteln erhielt.

* ein 17 Jahre altes Mddchen mit Colitis ulcerosa und Morbus Chron. Die-
ses sollte eine auf ihre Krankheit bezogene Anleitung bzw. Schulung er-
halten, verweigerte jedoch allgemein Hilfestellungen und unterstiit-
zende MaRnahmen, sodass auch die Interventionen zur Kompetenzer-
weiterung nicht wahrend des nur vier Tage langen Krankenhausaufent-
halts stattfinden konnten.

Patienten, die explizit wegen einer chronischen Erkrankung aufgenommen
worden waren, benétigten haufig Anleitung bzw. Schulung. Auffillig haufig
erhielten daruber hinaus pulmologisch behandelte Kinder entsprechende
MaBnahmen (22,2%). Unter den nicht dauerhaft beeintrachtigten Kindern
erhielten lediglich 9,3% Anleitungs- oder SchulungsmaBnahmen (z.B. ein
flinfzehnjahriges Mddchen, das zur Exostoseentfernung im linken Knie auf-
genommen wurde und zum Umgang mit Gehhilfen angeleitet wurde).

Der zeitliche Aufwand fir entsprechende Interventionen wurde auf
durchschnittlich knapp zwei Stunden (112,5 Minuten) wdhrend des gesam-
ten Krankenhausaufenthalts beziffert. Durch die geringe Fallzahl, fiir die der
Aufwand konkretisiert wurde (n=15), ist dieser Wert aber stark sehr unsi-
cher: 73,3% der Félle erhielten Anleitungs- bzw. Schulungsmafnahmen in
einem Umfang von maximal einer Stunde. In anderen Féllen, in denen
strukturierte Schulungen stattfanden, belief sich der Aufwand allerdings
teilweise auf ein Vielfaches, bei zwei Diabetes-Patienten beispielsweise auf
finf bzw. sogar zwolf Stunden.

6.3 Unterstiitzungsbedarf der Eltern

Ein wichtiger Schwerpunkt des neu entwickelten Verfahrens liegt auf der
Einschdtzung des Bedarfs, der im Zusammenhang mit der Mitwirkung und
Unterstltzung der Eltern besteht. Vorhandene Verfahren vernachlassigen
dieses Thema oder decken es nur unzureichend ab. Die Ergebnisse der In-
strumentenerprobung verdeutlichen jedoch, wie wichtig dieser Aspekt der
pflegerischen Versorgung von Kindern ist.
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Oft méchten Eltern ihr Kind bei einem Krankenhausaufenthalt im Rah-
men ihrer Méglichkeiten weiterhin selbst versorgen. Dies ist begriiRens-
wert, da es eine emotionale Entlastung des Kindes darstellt. Allerdings ist
es haufig notwendig, die Eltern in die Ortlichkeiten und Gegebenheiten
einzuweisen und bei alltdglichen Fragen als Ansprechpartner zur Verfigung
zu stehen. In solchen Fallen entsteht fiir die Pflegenden ein erhéhter Kom-
munikationsaufwand.

Der liberwiegende Teil der Eltern der im Rahmen der Instrumentener-
probung erfassten Krankenhauspatienten (73,8%) wirkt bei der Pflege im
Krankenhaus mit, besonders hdufig im Falle einer onkologischen (100,0%)
oder neonatologischen (96,2%) Behandlung. Fast alle (92,7%) unterstiitzen
ihr Kind bei allen erforderlichen Alltagsverrichtungen, die restlichen acht
Eltern nur bei einzelnen Verrichtungen. Dariiber hinaus tibernehmen Eltern
vereinzelt (in 13 Féllen) auch spezielle MaBnahmen wie die Medikamen-
tengabe, Inhalationen oder die Bedienung von Geraten.

60,9% der mitwirkenden Eltern benétigten allerdings eine Anleitung
bzw. Einweisung durch die Pflegenden, um bei der Versorgung mitzuwir-
ken, auch hier insbesondere die Eltern von onkologisch (80,0%) und ne-
onatologisch (76,0%) sowie von neuropadiatrisch behandelten (71,4%)
Kindern. Mit Ausnahme der Eltern eines vierjahrigen an nemoliner Myopa-
thie erkrankten Jungen, die die Beatmung ihres auch zuhause dauerbeat-
meten Sohnes auch im Krankenhaus selbstdndig tibernahmen, war immer
eine Unterstlitzung durch das Pflegepersonal erforderlich.

Die emotionale Unterstiitzung der Eltern bildet einen weiteren Schwer-
punkt. Ein Unfall oder eine schwere Erkrankung des Kindes bedeuten fiir
die Eltern einen Schock und bringt zum Teil auch eine lange Phase der
Ungewissheit mit sich (Podeswik et al. 2007). Haufig stellen sich auch Ge-
fihle wie Angst, Hilf- und Hoffnungslosigkeit, Schuldgefiihle, Traurigkeit,
Verzweiflung und Wut ein. Das elterliche Rollenverstdndnis, das Kind zu
beschiitzen, wird durch eine Erkrankung erschittert — die Feststellung, sei-
nem Kind nicht oder nur in begrenztem Umfang helfen zu kénnen, kann
Geflihle von Schuld und Versagen hervorrufen. Eltern chronisch kranker o-
der behinderter Kinder empfinden es bei einem Krankenhausaufenthalt oft
als belastend, dass sie die Versorgung des Kindes nicht mehr kontrollieren
kénnen. Teilweise stellt auch bereits eine voriibergehende Trennung vom
Kind eine schwerwiegende Belastung dar (Mikula/Wingenfeld 2002).

In derartigen Situationen benétigen Eltern psychosoziale Unterstltzung
in Form von Zuwendung, Aufmerksamkeit und entlastenden Gespréchen.
Auch durch Pflegende geleistete emotionale Unterstiitzung der Eltern ist
gemessen an den Ergebnissen der Einschédtzungen ein relevanter Bedarfs-
faktor: 28,1% der Eltern der erfassten Kinder, die im Krankenhaus behan-
delt wurden, sowie 23,9% der Bezugspersonen der hduslich versorgten
Félle bendtigten psychosoziale Hilfe, meist in Form von Gesprachen. Beson-
ders hdufig lag ein Bedarf bei Eltern sozialpadiatrisch behandelter Kinder
vor (75,0%), daneben auch bei neuropédiatrischen (42,9%) und chirurgi-
schen (37,5%) Fallen.

In den (leider seltenen) Fallen, in denen der zeitliche Umfang dieser Un-
terstiitzungsform angegeben wurde, belief sich dieser meist auf etwa eine
Stunde pro Tag. Die Anldsse und Ausprdgungen der Unterstiitzung waren
recht vielfdltig, beispielsweise
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* zwei bis dreimal pro Woche erforderliche stiitzende Gesprache (Dauer je
0,5 bis 1 Stunde) mit den Eltern eines schwerbehinderten Kindes zum
Zweck der Auseinandersetzung mit der Schwere der Diagnose und Un-
heilbarkeit der Erkrankung.

e Zuspruch fir die Uberlastete Mutter eines friihgeborenen Jungen mit An-
passungsstérungen.

e der hohe Gesprachsbedarf (tdgl. ca. 1 Stunde) der Eltern eines andert-
halbjahrigen Jungen, bei dem Zéliakie diagnostiziert wurde.

Eine besondere Bedeutung wurde im vorliegenden Instrument der Frage
der Kompetenzerweiterung der Eltern beigemessen. Insbesondere die Anfor-
derungen an die Versorgung eines chronisch kranken oder behinderten Kin-
des sind umfangreich und kénnen sich laufend verandern (Biker 2010), so
dass sich solche Eltern immer wieder aufs Neue vor die Notwendigkeit ge-
stellt sehen, ihr Wissen und ihre Fertigkeiten zu erweitern. Ein Bedarf an
Kompetenzerweiterung von Eltern gesunder wie kranker Kinder liegt haufig
in den elementaren Bereichen Erndhrung, Bewegung und Entwicklungsfor-
derung vor (Kéhlen 2011). Prinzipiell reicht das Spektrum des Bedarfs an
Kompetenzerweiterung von alltagsnahen Fdhigkeiten wie der sicheren
Durchfiihrung der Koérperpflege eines Neugeborenen iiber die Bedienung
von komplexen technischen Gerdten bis zum emotionalen Umgang mit ei-
ner schwerwiegenden Erkrankung des Kindes.

Ein Bedarf an strukturierter, geplanter elterlicher Kompetenzerweiterung
lag im Krankenhaus bei 38,7% der Fdlle vor, im hduslichen Sektor bei
23,5%". Bei einer Differenzierung nach Krankenhaus-Fachbereichen wie-
sen die Eltern neonatologisch (76,9%) sowie daneben auch palliativmedizi-
nisch (58,8%), sozialpadiatrisch (58,3%), chirurgisch (55,6%) und pulmolo-
gisch (50,0%) behandelter Kinder besonders haufig einen Bedarf an Kom-
petenzerweiterung auf, ebenso die Eltern der drei wegen chronischer Er-
krankungen behandelten Patienten. Mit zunehmendem Alter des Kindes
sank die Wahrscheinlichkeit, dass Eltern geschult, angeleitet, informiert o-
der beraten werden mussten: Wahrend dies bei zwei Dritteln der Sdugling
und 38% der Kleinkinder der Fall war, lag bei Eltern von dlteren Kindern
und Jugendlichen nurin 22,5 bzw. 19% der Félle ein Bedarf vor. Bei Eltern
der erwachsenen Patienten belief sich er Anteil auf 35,7%.

Wie die folgenden Beispiele verdeutlichen, sind die Bedarfslagen sowie
die erfolgten Interventionen ausgesprochen vielfdltig:

Die Mutter eines flinfzehnjahrigen Jungen, der aufgrund eines Hirntu-
mors flr drei Tage zur Chemotherapie in der Klinik war, wies einen hohen
Bedarf an Information, Anleitung und Beratung zu den Themen Ernédhrung,
Verhalten im Alltag bei Immunsuppression, Medikamentengabe, Verbands-
wechsel/Wundversorgung zum Infektionsrisiko auf. Im Laufe des kurzen
Aufenthalts erhielt sie jeweils 45 Minuten Anleitung zum Thema Mobilisa-
tion bzw. Bewegungsiibungen und Beratungsgesprache zu Erndhrung und
Verhalten im Alltag bei Immunsuppression sowie zur Medikamentengabe.

' Der eher geringe Anteil im ambulanten Setting ist dadurch zu erklaren, dass es
sich bei den erfassten Féllen um erfahrene pflegende Eltern handelt, die bereits
kompetenzerweiternde MaRnahmen erfahren haben und aktuell nicht mehr be-
notigen.
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Einen Bedarf an Information, Anleitung und Beratung zu den Themen
Mobilitat, Kérperpflege, Erndhrung, Ausscheidung und Medikamentengabe
wiesen die Eltern eines frihgeborenen Madchens auf, das nach einer Ope-
ration in der teilnehmenden Klinik aufgenommen wurde. Sie erhielten wéh-
rend des viertdgigen Aufenthalts Informationsgesprache zum Schlafen und
zur ,sicheren Heimfahrt" mit dem eigenen PKW, Anleitung zum Baden so-
wie Beratung zur Erndhrung zu Hause. Insgesamt umfassten die Malnah-
men 75 Minuten.

Im Falle eines sieben Jahre alten Jungen, der eine Vielzahl von auffilligen
Verhaltensweisen zeigte und bei dem eine Beziehungs- bzw. Interaktions-
storung zwischen Mutter und Kind beschrieben wurde, hatte die Mutter
Bedarf an Information und Beratung zum Umgang mit Unruhe und mit Wut-
anfdllen. Im Laufe des Klinikaufenthalts erhielt sie Informationsgespréche in
einem Umfang von insgesamt 140 Minuten, dariiber hinaus Beratung zum
Thema ,Spielen” im Umfang von einer Stunde.

Die Eltern eines 12jédhrigen Madchens mit Diabetes Mellitus bedurften
der Information, Anleitung und Beratung zu den Themen Erndhrung, Injek-
tionen, Infektionsrisiko, HygienemaBnahmen und zum Risiko von Hautver-
anderungen durch Insulingabe durch die Pflege. Sie erhielten folgende edu-
kative Malnahmen:

e Informationsgesprache uber das Management der Diabeteserkrankung
(statt der urspriinglich geplanten sechs erfolgten hier 10 MaBRnahmen)
und zum Thema sportliche Aktivitdten sowie ein ungeplantes Gesprach
zu Infektionen im Zusammenhang mit der Krankheit;

e Anleitungen zur Injektionstechnik sowie zu den Themen Selbstkontrol-
len, BZ-Messung, Umgang mit dem BZ-Gerdt und Ketonmessung;

e Beratungsgesprache zum Vorgehen bei Hyperglykdmie und Hypoglyka-
mie sowie zur Tagebuchfiihrung.

Bei einem etwa einen Monat alten friihgeborenen Jungen lag der Bedarf
der Eltern bei einer Vielzahl von Themen, in erster Linie bei Fragen den
Kommunikation und der Versorgung in den Bereichen Mobilitdt, Kérper-
pflege, Ausscheidung, Erndhrung und Ruhen/Schlafen/Tagesstruktur, aber
auch beim Thema Medikamentengabe. Anleitung der Eltern erfolgte zum
Handling des Sduglings, zum Baden und zum Fiittern. Uber diese Interven-
tionen hinaus fand eine einstiindige Helferkonferenz statt.

Ein zwei Jahre alter Junge mit einem Neuroblastom wurde im Kranken-
haus von seiner Mutter begleitet. Die Mutter hatte Bedarf an Beratung zum
Thema Mobilitdt und an Information und Anleitung zum Thema Erndhrung.
Sie bendtigte auch Informationen zur Medikamentengabe und zu Infekti-
onsrisiken sowie eine Anleitung zum Thema Verbandswechsel/Wundver-
sorgung. Entsprechend gab es ein Informationsgesprach zum Verhalten im
Alltag bei Immunsuppression und Erndhrung und Anleitungen zu Mobilisa-
tion/Bewegungsiibungen und zu Verbandswechseln.

Bei einem eineinhalb Jahre alten Madchen mit friihkindlicher Regulati-
onsstérung wiesen die Eltern einen Bedarf an Information, Anleitung und
Beratung hinsichtlich der Themenbereiche Erndhrung und Ruhen/Schla-
fen/Tagesstruktur auf. Die Familie stammte nicht aus Deutschland, so dass
sprachliche und kulturelle Hiirden die MaRnahmen zur elterlichen Kompe-
tenzerweiterung erheblich erschwerten. Sie umfassten Informationen, An-
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leitungsmalnahmen und Beratungsgesprache zu den Themen Nahrungsauf-
nahme und Schlafen. Der zeitliche Umfang dieser Interventionen lag sehr
hoch, lieB sich aber nicht quantifizieren, da fast an jedem Tag engmaschige
Anleitung und Begleitung erforderlich war.

Ein sehr komplexer Bedarf an elterlicher Kompetenzerweiterung lag im
Falle eines zehn Monate alten, frithgeborenen und gesundheitlich stark be-
eintrachtigten Sduglings mit neurologischen Stérungen vor. Die Mutter
hatte dementsprechend einen umfangreichen Bedarf an Kompetenzerwei-
terung. Sie benétigte Informationen, Anleitung und Beratung zu den fol-
genden Themen:

e Mobilitat

e Korperpflege

e Erndhrung

e Ruhen und Schlafen

e Verbandswechsel (PEG-Pflege).

e Absaugen

* Aspirationsprophylaxe

e Unterstltzung des Kindes bei Unruhe.

Im Durchschnitt erhielten die Eltern, die einen entsprechenden Bedarf
aufwiesen, drei kompetenzerweiternde MaBnahmen. Diese nahmen durch-
schnittlich 17 Minuten pro Intervention in Anspruch. Der mittlere Gesamt-
aufwand lag somit bei 51 Minuten —im Krankenhaus mit 69 Minuten héher
als im ambulanten Sektor (31 Minuten).

Es ist in diesem Zusammenhang wichtig zu betonen, dass die Pflegenden
im Rahmen der Erprobung nicht alle erfolgten MaBnahmen zur elterlichen
Kompetenzerweiterung im Instrument erfasst haben. Dies ist einerseits auf
eine mit der abschlieRenden Uberarbeitung ausgemerzte Schwachstelle des
Verfahrens, andererseits aber auch auf Unerfahrenheit im Umgang mit dem
Instrument zurlickzufiihren. Auch konnten einige, teilweise offensichtlich
sehr aufwéndige Félle, nicht fir die Berechnung der aufgefiihrten Durch-
schnittswerte herangezogen werden, da die Eintragungen fehlerhaft waren
und nicht sicher gedeutet werden konnten.

7. Ergebnisse der Instrumentenerprobung

In den folgenden Kapiteln werden die Riickmeldungen der Pflegenden so-
wie die Ergebnisse der Auswertungen der in den Instrumententeilen vorge-
nommenen Eintragungen vorgestellt und diskutiert. Nach einigen Angaben
zur Anzahl der durch die Teilnehmer vorgenommenen Einschdtzungen mit
den verschiedenen Teilen des Instrumentariums werden die Resultate der
Erprobung zu den Themen Praktikabilitdt, Aufwand und Nutzen des Ver-
fahrens vorgestellt und interpretiert. Aus inhaltlichen Griinden werden das
Hauptinstrument, die Kurzversion und das Formular fir erganzende Anga-
ben zu Lebensalltag und Gewohnheiten gemeinsam abgehandelt. Das El-
terninstrument sowie die Risikoeinschatzung fiir das Entlassungsmanage-
ment werden gesondert thematisiert.
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Wie bereits beschrieben wurde das neu entwickelte Instrumentarium bei
insgesamt 306 Patienten angewendet (238 Krankenhausfélle, 68 hduslich
versorgte Falle). Gemalk den Angaben in den 54 zurilickgesandten Fragebo-
gen haben die Erprobungsteilnehmer im Schnitt 5,7 Kinder mit Hilfe des
neuen Instrumentariums eingeschdtzt (Median 6, Spannweite 2 bis 13
Falle).

Mit dem Hauptinstrument wurden die Daten von 222 Fillen (darunter
die 68 ambulanten) erfasst. Die Befragungsteilnehmer haben mit dem
Hauptinstrument zwischen 0 und 10 Kinder eingeschdtzt (durchschnittlich
4 25:; stationar 4,45; ambulant 3,9). Bei 90 Fillen wurde die Kurzversion
des Instruments verwendet, jeder Teilnehmer aus dem Krankenhaus hat
entsprechend den Angaben im Fragebogen durchschnittlich 2,8 Félle (O bis
9) damit erfasst.

Das Formular fiir ergdnzende Angaben zu Lebensalltag und Gewohnhei-
ten wurde flir 222 Patienten ausgefillt. Eine Risikoeinschédtzung fuir das Ent-
lassungsmanagement erfolgte fir 207 Krankenhausfille. Bei 109 Féllen
wurde das Elterninstrument genutzt. GemaR der Fragebogenbefragung ha-
ben 29 Pflegende damit gearbeitet. Im Schnitt hat jede Teilnehmerin bei
1,83 Féllen (zwischen O und 11) den Bedarf der Eltern an Kompetenzerwei-
terung eingeschatzt.

7.1 Einschatzung des Unterstiitzungsbedarfs der Kinder

Praktikabilitit

Die Anwendung des Instrumentariums gestaltete sich zwar zu Beginn
schwierig, wurde fiir die beteiligten Pflegenden im Verlauf aber deutlich
einfacher. So war es zundchst sehr haufig erforderlich, im Handbuch nach-
zuschlagen. Die Pflegenden fiihrten dies jedoch nicht auf eine generell
schlechte Verstandlichkeit zuriick (vielmehr konstatierten die Teilnehmer in
den Fragebdgen allen Instrumententeilen eine hohe Verstdndlichkeit), son-
dern auf die Komplexitit und den Umfang der erfassten Informationen.
Nach einer Eingewdhnungsphase war es ,fast einfacher als die Anamnese,
die wir kennen”. Auch die Struktur des Instruments wurde grundsatzlich
positiv hervorgehoben. Einige Teilnehmer erlebten es allerdings als uniiber-
sichtlich, dass sich Informationen zu ein und demselben Thema an verschie-
denen Stellen im Hauptinstrument sowie auch in den ergdnzenden Formu-
laren befinden. Sie wiirden es sich wiinschen, alle Informationen zu einem
Themenbereich gebiindelt erfassen bzw. einsehen zu kénnen (,kompakter
zusammengefasst”, ,nicht so aufgesplittet”).

Dies wiirde der herkémmlichen Vorgehensweise in vorhandenen Pflege-
dokumentationssystemen entsprechen. Da es sich bei Pflegebedirftigkeit
und dem Pflege- bzw. Unterstiitzungsbedarf um zwei zwar zusammenhan-
gende, aber doch eigenstdndige Konzepte handelt, sollten sie auch getrennt
erfasst werden. Es ist davon auszugehen, dass das Gefiihl der Unubersicht-
lichkeit, dass ein Teil der Befragten geduRert hat, mit steigender Anwen-
dungserfahrung abnehmen wird.
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Das Hauptinstrument hielten tiber 90% der Pflegenden™ fiir tibersicht-
lich gegliedert und die verwendeten Begrifflichkeiten fiir gut verstandlich.
Allerdings duBerten Pflegende aus beiden Settings ,leichte” Schwierigkei-
ten mit den Abschnitten ,Statusbeschreibung" (19%; stationdr 17%, ambu-
lant 22%) und , AltersgemaRe Entwicklung" (28%; stationdr 32%, ambulant
22%), insbesondere aber mit der ,Bedarfseinschdtzung" (60%; stationar
57%, ambulant 67%) und den ,Informationen zur Krankenhausentlassung"”
(stationdr 56%). Die Kritik richtete sich dabei auf bestimmte Abschnitte des
Instruments, und auch die Auswertung der Eintragungen zeigte spezifische
Problemstellen auf.

Zu den schwierigen Instrumentenabschnitten zahlt u.a. die Frage nach
dem Hauptproblem aus Sicht des Kindes/Jugendlichen oder der Eltern. Einige
Teilnehmer empfanden es als schwierig, diese Frage zu beantworten. Oft
waren die Eintragungen im Instrument identisch mit der Hauptdiagnose. In
den Interviews duRerten sich die Pflegenden dazu so, dass hdufig der Kran-
kenhausaufenthalt des Kindes an sich das Problem darstelle, und da die
Einweisungsdiagnose nun einmal der Grund fiir den Aufenthalt sei, sei diese
auch das Hauptproblem.

Der Nutzen des Textfeldes leuchtete den Teilnehmern daher nicht immer
ein. Bei ndherem Nachfragen stellte sich aber heraus, dass auch solche Félle
durchaus relevante Problemlagen aufweisen. So wurde als Beispiel genannt,
dass die Eltern meinten, der Krankenhausaufenthalt sei deshalb ein Prob-
lem, weil sie dadurch die Geschwisterkinder alleine zu Hause lassen ms-
sen. Die Pflegenden verkannten dabei, dass diese Information tatsachlich
ein wichtiges und fiir die Versorgung des Kindes relevantes Problem dar-
stellt. Auch muss festgehalten werden, dass die Symptome einer Diagnose
tatsdchlich das subjektiv groRte Problem des Kindes oder der Eltern darstel-
len kdnnen, wie beispielsweise die ,Atemnot, erschwerte Atmung, Unruhe,
starke Diarrhéen, hohes kaum senkbares Fieber" bei einem knapp einjahri-
gen Kind, das aufgrund einer Pneumonie bei gleichzeitiger Gastroenteritis
behandelt wurde.

Im Rahmen der Interviews wurde von einigen Teilnehmern betont, dass
in ihren Einrichtungen ohnehin immer auch die subjektiven Problemlagen
der Eltern oder der Kinder erfasst und ihnen der hier diskutierte Abschnitt
keinerlei Schwierigkeiten bereitete. Es ist daher anzunehmen, dass die von
anderen Pflegenden zum Ausdruck gebrachten Probleme darauf zuriickzu-
flihren sind, dass ihnen eine solche Erfassung nicht geldufig ist. Die Auffor-
derung, eine Antwort in Freitextform zu formulieren, (bt allerdings haufig
einen gewissen Druck aus, ,irgendetwas" angeben zu miissen, was die Ein-
tragungen erkldren kénnte. Grundsatzlich ist die Problematik somit wohl
eher einem Qualifikationsmangel der Anwender als der Gestaltung des In-
struments anzulasten. Trotzdem wurde dieses geringfiigig Giberarbeitet, um
zu verdeutlichen, wie das Item zu verstehen ist.

Kinstliche Erndhrungsformen sollten im Abschnitt ,Nahrungsaufnahme*
als ,andere" angekreuzt und im Textfeld spezifiziert werden. Viele Anwen-
der haben parenterale Erndhrung jedoch als ,fliissige Kost" angegeben. Da-
mit ist jedoch die orale Aufnahme nahrhafter Fliissigkeiten gemeint. Da dies

" Konkrete Anteilsangaben in diesem und den folgenden Kapiteln beziehen sich
auf die Fragebogenerhebung bei 54 Pflegenden (36 Krankenhaus, 18 Pflege-
dienst).
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vielen Pflegenden aufgrund der unspezifischen Formulierung nicht klar war,
wurde das Instrument an dieser Stelle entsprechend optimiert.

Des Weiteren bereitete den Erprobungsteilnehmern die Einschdtzung
der kognitiven Fdhigkeiten des Kindes Probleme. Sie hatten Schwierigkeiten,
die kognitiven Fahigkeiten differenziert zu beurteilen, und sprachen sich in
den Interviews dafiir aus, lediglich das Vorhandensein von Defiziten zu er-
fassen (als dichotomes Item wie in den anderen Instrumentenabschnitten
auch). Fur eine Vereinfachung sprechen auch die Resultate der statistischen
Auswertung, denn wie oben bereits thematisiert lagen die beiden mittleren
Auspragungen nur selten vor. Somit ist der Erkenntnisgewinn, der sich
durch die vierstufige Skalierung der Variablenauspragungen gegeniiber ei-
ner Skala mit weniger Abstufungen ergibt, tatsachlich nur gering. Allerdings
kénnen kognitive Einschrankungen zwar grundsatzlich vorhanden sein, je-
doch nicht immer vorliegen (beispielsweise nur unter gewissen Umstdnden
wie etwa voriibergehenden Bewusstseinseintriibungen oder unter Einfluss
bestimmter sedierender Medikamente). Neben ,Fdhigkeit ist vorhanden”
und ,...ist nicht vorhanden" muss eine Einschdatzung daher grundsatzlich
immer auch mindestens eine ,mittlere" Kategorie aufweisen.

Manche Pflegenden halten die kognitiven Fahigkeiten bei in ihrer Ent-
wicklung stark eingeschrankten, insbesondere nicht zur verbalen Kommu-
nikation fahigen Kindern fiir nicht einschatzbar, da sie nicht beurteilen kon-
nen, ,was die Kinder jetzt wahrnehmen oder wie sie das alles unterschei-
den”. Die Mitglieder der Expertengruppe wiesen in diesem Zusammenhang
darauf hin, dass Pflegende durchaus in der Lage sind, auch in solchen Fallen
eine Einschdtzung vorzunehmen, dies jedoch aufgrund einer nicht auszu-
schlieBenden ,Restunsicherheit” nur sehr ungern tun. Mit einer Uberarbei-
tung des Instruments wére es demnach nicht getan. Allerdings impliziert
das Zitat (das stellvertretend fiir die Ausfiihrungen vieler Interviewter steht),
dass das Kind sich nicht wahrnehmbar so verhilt, wie es sich verhalten
wirde, wenn die kognitive Fahigkeit vorhanden ware (sich beispielsweise
gegenliber dem Pflegepersonal anders verhdlt als gegenliber Fremden, da
es erstere erkennt). Solange dies nicht der Fall ist, ist es flr die pflegerische
Versorgung unerheblich, ob eine Fahigkeit nicht vorhanden oder nicht ein-
schatzbar ist — der Umgang mit dem Kind sollte sich in beiden Féllen nicht
unterscheiden. Daher wurden in der abschlieBenden Uberarbeitung des In-
struments beide Sachverhalte (nicht vorhanden und nicht einschédtzbar) in
einer Itemauspragung zusammengefasst.

Der Abschnitt zur Fdhigkeit zur verbalen Kommunikation wurde haufig
nicht ausgefiillt, wenn der vorhergehende Abschnitt zu den kognitiven Fa-
higkeiten nicht bearbeitet worden war (was bei Kindern unter sechs Jahren
vorgesehen ist). Dieses Problem wurde bereits bei den Testungen im ersten
Teilprojekt festgestellt (vgl. Cramer/Wingenfeld 2014), konnte aber durch
die daraufhin erfolgten MaBnahmen offensichtlich nicht vollstdndig abge-
stellt werden. Aufgrund einer nochmaligen Verdeutlichung des Sachverhal-
tes im Rahmen der abschlieBenden Uberarbeitung sollten sich zukiinftig
aber keine Schwierigkeiten mehr ergeben.

Die Einschdtzung des Entwicklungsstandes des Kindes warf besondere
Schwierigkeiten auf. Hervorgehoben wurden diese Schwierigkeiten bei
Sauglingen sowie flir den Fall, dass akute Erkrankungen die Fahigkeiten des
Kindes beeintrdchtigen. Unklar war teilweise auch, wie kognitive und kom-
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munikative Fahigkeiten zu trennen sind. Darliber hinaus war es fiir Teilneh-
mer aus Kliniken in der oftmals kurzen Zeit eines Krankenhausaufenthalts
schwierig einzuschdtzen, ob ein Kind tatsachlich entwicklungsverzoégert o-
der nur Unwillens ist, bestimmte Fahigkeiten anzuwenden (Alltagsverrich-
tungen, Sprechen etc.). Auch wurde eingewendet, dass eine Einschatzung
bei Kindern, die bestimmte Tatigkeiten nicht selbstandig ausfiihren sollen —
z.B. bei Verletzungsgefahr bei epileptischen Anfdllen — nicht méglich sei.
Auf der anderen Seite zeigte die statistische Auswertung der Einschdtzungs-
bégen, dass die Einschdtzung teilweise auch in solchen Fillen, in denen
diese prinzipiell durchfiihrbar sein sollte (z.B. bei Kindern mit einer Behin-
derung), als nicht moglich gekennzeichnet wurde.

Bis auf die Unterscheidung zwischen kognitiven und kommunikativen
Féhigkeiten lassen sich alle beschriebenen Schwierigkeiten auf Unklarheiten
dartiber, wann ein Fall als ,nicht einschdtzbar" zu gelten hat, zurtickfihren.
Dies ist z.B. immer dann der Fall, wenn ein akuter Zustand die einzuschéat-
zenden Fahigkeiten beeintrachtigt und so den ,Normalzustand"” liberdeckt.
Auch therapeutische Malnahmen kénnen das Kind bei der Durchfiihrung
alltaglicher Tatigkeiten so beeintrachtigen, dass eine sichere Einschdtzung
des Entwicklungsstands nicht mehr méglich ist (Verbdnde, Sedierung, Bett-
ruhe etc.). Aber auch chronische Zustdnde oder Erkrankungen kénnen be-
wirken, dass ein Kind bestimmte Aktivitdten nicht selbstandig durchfiihren
soll, weil beispielsweise eine erh6hte Verletzungsgefahr besteht. In all die-
sen Féllen kann zumindest im Rahmen eines kurzen Krankenhausaufent-
halts tatsachlich nur schwerlich eingeschatzt werden, ob die entsprechen-
den Fahigkeiten vorliegen oder nicht. Allerdings ist die Antwortoption
.nicht einschatzbar" gerade fir derartige Falle integriert worden. Die gedu-
Rerten Schwierigkeiten der Teilnehmer lassen sich daher wahrscheinlich
zum Teil auf Unsicherheiten im Umgang mit dieser Antwortméglichkeit zu-
rickfihren.

Daneben ist auch hier in manchen Féllen eine wirklich eindeutige Ein-
schatzung nicht méglich. Wie bereits erwdhnt scheuen sich Pflegende dann
héufig, ein Urteil zu féllen, und bevorzugen die Option ,nicht einschatzbar”.
Die Problematik wire durch eine Uberarbeitung des Instruments kaum zu
beheben, vielmehr ware eine auf diesen Punkt bezogen intensivere Anwen-
derschulung bzw. generelle QualifikationsmaBnahmen erforderlich. Aller-
dings ist generell fraglich, ob der Instrumentenabschnitt Gberhaupt hilfrei-
che Informationen fiir die Behandlung im Krankenhaus generiert ist: Die
Eintragungen lassen nicht erkennen, dass bei einem der erfassten Fille eine
Entwicklungsverzégerung erkannt oder vermutet worden wadre, die nicht
bereits zuvor bekannt war. Im Rahmen einer Expertensitzung wurde besta-
tigt, dass solche Falle duRerst selten sind (1-2/Jahr). In der endgiiltigen Ver-
sion des Instruments wird daher auf eine Einschdatzung im Rahmen des
Krankenhausaufenthalts verzichtet. Hingegen ist die Uberprifung potenzi-
ell pathologischer Entwicklungsriickstinde ein wichtiger Aufgabenbereich
der ambulanten Gesundheitsversorgung von Kindern (wenn auch nicht
zwingend der pflegerischen). Daher wurde festgelegt, dass im Instrument
Angaben zu Hinweisen auf einen nicht altersgemdBen Entwicklungsstand
im Zusammenhang mit der konkreten Entlassungsvorbereitung, also im Ab-
schnitt ,Ergdnzende Informationen zur Krankenhausentlassung", erfolgen
sollten.
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Als problematisch stellten sich die Angaben zu speziellen Mafinahmen im
Abschnitt ,Bedarfseinschatzung” heraus. Den Pflegenden bereitete die Zu-
ordnung einiger MaBnahmen in den vom Instrument vorgehaltenen MaR-
nahmenkatalog Schwierigkeiten. Oft wurden in den freien Feldern (,Sons-
tige") solche Interventionen eingetragen, die unter andere, vorgegebene
Rubriken fallen (PEG-Pflege, BZ- oder Gewichtskontrollen und oft auch Mo-
nitoring, das an ganz anderer Stelle erfasst werden sollte). Manchmal wer-
den auch MaRnahmen zur Gerdtewartung wie Schlauchwechsel, Reinigung
0.4. angegeben. Teilweise erfolgt eine Nennung spezieller Interventionen
an anderer Stelle (Tracheostomaversorgung als ,spezielle HygienemaR-
nahme", CO,-Beobachtung bei ,sonstige Besonderheiten" etc.).

Des Weiteren wurde teilweise nur die generelle Durchfiihrung von MaRk-
nahmen angegeben, indem die zutreffenden Felder, anstatt dort eine Hau-
figkeit oder Dauer anzugeben, lediglich angekreuzt werden. Unter ,Uber-
wachung/Kontrolle" wurden statt einer Dauer der Uberwachung teilweise
Haufigkeiten (,2x/h") angegeben. Auch sind die angegebenen Haufigkeiten
oder zeitlichen Umfange oft unrealistisch hoch oder niedrig. Im Interview
meinten die Teilnehmer darlber hinaus, dass die Haufigkeit der Interven-
tionen haufig variiert und insbesondere in der ambulanten Versorgung nicht
allgemeingiiltig festzuhalten ist (,Wenn an dem Stoma was unschén ist,
versorge ich das auch zweimal am Tag").

In inhaltlichem Zusammenhang mit den speziellen MaRnahmen steht die
vom Uberwiegenden Teil der Erprobungsteilnehmer geduBerte Kritik, dass
die konkrete Nennung verwendeter medizinischer Gerdte nicht vorgesehen
sei. In den Einschdtzungsboégen wurden sie hdufig in den Abschnitten, die
das Thema Hilfsmittel betreffen, anstatt wie vorgesehen unter ,Spezielle
MaBnahmen" in der Spalte fiir Erlauterungen angegeben.

Die Schwierigkeiten und die festgestellten Fehler im Zusammenhang mit
den ,Speziellen MaRnahmen" deuten auf zum Teil grundlegende Verstand-
nisschwierigkeiten der Teilnehmer hin. Es handelt sich um einen Themen-
bereich, der in der herkdémmlichen Pflegedokumentation bereits ausfiihrlich
berticksichtigt wird — allerdings nicht in der Form, die im neuen Instrument
vorgesehen ist, was zu den Schwierigkeiten und Fehlern beigetragen haben
dirfte. Auch kénnte der Abschnittstitel ,Spezielle MaRnahmen" Fehlinter-
pretationen beglinstigt haben, umfasst doch die in vielen Einrichtungen an-
gewendete Pflegepersonalregelung den Begriff der ,Speziellen Pflege”, die
allerdings zum Teil andere Interventionen umfasst als die mit dem Instru-
ment erfassten und auch anders geartete Angaben erfordert.

Im Rahmen der Interviews wurde der Vorschlag gedulRert, die Erfassung
spezieller MaBnahmen ganzlich aus dem Instrument zu entfernen, da alle
erfassten Informationen anderen Teilen der Pflegedokumentation zu ent-
nehmen seien. Dies ist allerdings inhaltlich nicht ganz richtig, da beispiels-
weise die Dauer von Infusionen oder die Haufigkeit einer Medikamenten-
gabe, wie sie fiir das Instrument definiert ist, nicht dokumentiert sein dirf-
ten. Dariiber hinaus kann auf die entsprechenden Angaben nicht verzichtet
werden, da sie ein wichtiger Teil des Versorgungsbedarfs sind und als sol-
cher einen zentralen Baustein des (an anderer Stelle behandelten) Bedarfs-
klassifikationssystems darstellen. Aus diesem Grund wurde eine Uberarbei-
tung des Abschnitts vorgenommen.

Der Abschnitt Entlastung der Eltern wurde im ambulanten Sektor haufig
fehlinterpretiert (s.u.). Darlber hinaus wurde auch bei richtiger Deutung
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nur selten ein zeitlicher Umfang vermerkt (in sieben von 59 Féllen). Im Rah-
men der abschlieBenden Uberarbeitung des Instruments wurde durch eine
Umformulierung nochmals verdeutlicht, dass an dieser Stelle ein emotiona-
ler Unterstiitzungsbedarf der Eltern angegeben werden soll.

Im Abschnitt zu spezifischem Bedarf an Koordination durch Pflege wurden
meist nur einfache Fille von Koordination genannt — oft nur mit einer in-
volvierten externen Stelle wie beispielsweise einem Facharzt. Bei den ubri-
gen geschilderten Féllen sind die Angaben zu dirftig, um schlieRen zu kon-
nen, ob es sich tatsachlich um die intendierten ,Versorgungsfalle, bei denen
die Zusammenarbeit einer Vielzahl verschiedener Berufsgruppen, oft auch
von auBerhalb der Einrichtung, notwendig ist", handelt, bei denen ,das Ma-
nagement eines solchen komplexen Versorgungsvorgangs von der Pflege
verantwortet wird" (Ausziige aus dem Manual fiir Anwender). Die Experten
bestétigten, dass solche Falle tiberaus selten vorkommen und dann fast nie
durch die Pflege koordiniert werden, und es ist moglich, dass die Teilneh-
mer den Abschnitt gerade aus diesem Grund falsch interpretiert haben.
Zwar ist der Aufwand in einem solchen Fall enorm. Die aufwandige Erfas-
sung ist allerdings mit einen Instrument mit begrenztem Umfang nicht emp-
fehlenswert.

Bei den von den Pflegenden beschriebenen erforderlichen Abkldrungen
durch andere Berufsgruppen handelt es sich tiberwiegend um herkdmmliche
Aufgaben der genannten Professionen wie das medikamentése ,Einstellen”
eines Diabetes durch den Arzt. Es ldsst sich somit auch hier feststellen, dass
den Anwendern der Zweck des Abschnitts unklar war, méglicherweise, weil
durch die Dokumentation entsprechender Auffilligkeiten und die Informa-
tionsweitergabe an einen Vertreter der betroffenen Berufsgruppe weder ein
nennenswerter Aufwand entsteht noch ein pflegerisch relevanter Bedarf er-
fasst wird. Vor diesem Hintergrund ist es angesichts des problematischen
Umgangs der Anwender mit dem Item fraglich, ob fiir andere Berufsgrup-
pen relevante Beobachtungen wirklich notwendigerweise im Instrument
dokumentiert werden miissen, denn ein entsprechender Vermerk im Pfle-
gebericht erscheint durchaus ausreichend.

Allgemeine Verstandnisschwierigkeiten

In verschiedenen Abschnitten des Instruments féllt die haufig fehlende An-
gabe nicht vorhandenen Féhigkeiten bei sehr jungen Kindern auf. So wurde
unter ,Mobilitdt — Fortbewegung und Lageverdnderungen des Kdrpers" bei
Sauglingen oder jungen Kleinkindern oft ,selbstandig" vermerkt. Auch un-
ter ,Ausscheidung — Besonderheiten" wurden hdufig ,keine Besonderhei-
ten” bei jungen Kindern, die aufgrund ihres Alters mit hoher Wahrschein-
lichkeit nicht lber eine vollstindig kontrolliert Harn-/Stuhlausscheidung
verfiigen, sowie auch bei é&lteren, die gemal vorhergehenden Angaben
Windeln nutzen, angegeben.

Es liegt auf der Hand, dass Kinder bis zu einem gewissen Alter Einschran-
kungen in vielen Bereichen aufweisen. Ein wichtiger Grundsatz bei der Ar-
beit mit dem neu entwickelten Instrumentarium ist es jedoch, bis auf deut-
lich gekennzeichnete Ausnahmen das Alter bei der Einschdtzung nicht zu
beriicksichtigen. Offensichtlich hielten sich einige Teilnehmer nicht daran,
was darauf zurlickzufiihren sein dirfte, dass die Einschdtzung bzw. konkrete
Angabe von Einschrankungen in den durch das Instrument vorgesehenen
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Bereichen nicht ihrem gewohnten Vorgehen entspricht. Im Rahmen einer
begleiteten Einfiihrung des Instruments wére dies jedoch recht simpel zu
beheben.

Dartiber hinaus wurde bei Sduglingen haufig eine wahrscheinlich durch-
aus erforderliche Unterstiitzung bei der Zahn-/Mundpflege und bei den bei-
den erfassten Formen der Ausscheidung unter , Hilfen bei Alltagsverrichtun-
gen" nicht angegeben, manchmal auch bei der Fortbewegung und beim
Transfer. Tatsdchlich aber werden alle Verrichtungen von Menschen aller
Altersgruppen durchgefiihrt (mit Ausnahme des Essens, da bei Sduglingen
die komplette Nahrungsaufnahme tber das Trinken erfolgt), und Sauglinge
sind Ublicherweise auch in allen hilfebedrftig.

Es ist denkbar, dass hier ein Missverstandnis hinsichtlich der Definition
oder des inhaltlichen Umfangs der vorgegebenen Verrichtungen vorliegt.
Zumindest die fehlerhaften Angaben hinsichtlich der Ausscheidung kénnen
in einer unpassenden Erlduterung der beiden Items im Handbuch begriin-
det sein (,Harn- und Stuhlausscheidung umfassen jeweils auch die Teil-
handlungen: Gehen zur Toilette, Hinsetzen/Aufstehen, Sitzen, Intimhygi-
ene, Richten der Kleidung sowie den Umgang mit Hilfsmitteln wie Dauer-
katheter, Stoma etc."). Allerdings wird beispielsweise bei den auf die Er-
ndhrung bezogenen Verrichtungen auch auf das ,mundgerechte Zerteilen
dargereichter Mahlzeiten" oder das ,Eingiefen von Getranken" verwiesen,
nicht aber auf das Stillen oder Futtern. Hier kam es jedoch nicht zu der
beschriebenen Fehlinterpretation, und bei korrekter Anwendungsweise
zeigt sich, dass einige Items bei Sauglingen nie bzw. immer zutreffen, da-
runter auch die soeben thematisierten (s.u.).

Letztlich kann auf Basis der vorliegenden Daten nicht sicher geschluss-
folgert werden, welche Ursachen die fehlerhafte Anwendung einiger Ab-
schnitte des Instruments bei Sduglingen hat. Allerdings liegt sie immer dann
vor, wenn Féhigkeiten oder Bedarfslagen eingeschatzt werden, die bei
Saduglingen aufgrund ihres Alters immer oder nie vorliegen. Es ist in diesen
Fallen sinnvoll, eine Einschdtzung gar nicht erst durchzufiihren, die be-
troffenen Items also bei Sduglingen gar nicht erst zu verwenden.

Verinderung/Aktualisierung

Eine besondere Schwierigkeit stellte die Angabe von Verdnderungen dar.
Die im erprobten Instrument angewendete Vorgehensweise, diese an ver-
schiedenen Stellen in Textfeldern handschriftlich zu vermerken, wird von
den Pflegenden Uberwiegend als unpraktikabel erachtet, insbesondere fiir
den Abschnitt zu speziellen MaRBnahmen, die hdufigen Anderungen unter-
liegen. Der aktuelle Status des Patienten ist anhand der erfolgten Eintra-
gungen oft nur schwer erkennbar. Die durch die Pflegenden erfolgten Ein-
tragungen in den Freitextfeldern beziehen sich hdufig nicht auf mit dem
Instrument erfasste Sachverhalte (also auf bestimmte Items), oft sind sie
auch darlber hinaus unkonkret, beispielsweise im Sinne einer allgemeinen
Zustandsbesserung. Die Interviewteilnehmer rdumten ein, nicht alle Verén-
derungen eingetragen, sondern oft nur nach drei sowie ggf. sieben Tagen
die Angaben Uberprift und eventuell aktualisiert zu haben. Teilweise er-
folgte Giberhaupt keine Uberarbeitung. Die Eintragungen zeigen aber auch
kurzfristigere Korrekturen, so dass das Vorgehen sehr uneinheitlich war.
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Von den Teilnehmern wurde nicht vorgeschlagen, Aktualisierungen von Zu-
stand oder Bedarf nicht direkt im Instrument, sondern im Pflegebericht zu
vermerken.

Die Schwierigkeiten der Teilnehmer sind aber durchaus nachzuvollzie-
hen. Erstens ist es nicht unproblematisch, wenn in der ersten Einschatzung
ein stark strukturiertes Vorgehen erforderlich ist, bei Veranderungen hinge-
gen die gleichen Sachverhalte in der denkbar unstrukturiertesten Form —
Freitext — erfasst werden sollen. Dieses Vorgehen muss grundsatzlich als
fehleranfallig gelten, war jedoch im Rahmen der Erprobung der einzig gang-
bare Weg, da nur so jede Verdnderung direkt im Einschatzungsinstrument
festgehalten werden konnte. Ein solches Vorgehen verlangt allerdings ein
hohes MaRB an ,Disziplin” der Anwender: Im Rahmen der stark strukturier-
ten ersten Einschdtzung mit dem Instrument waren sie gezwungen, ihre Be-
obachtungen den Items und Itemkategorien des Instruments zuordnen. Die
Freitextform, in der Verdnderungen dokumentiert werden sollten, impli-
ziert jedoch ein anderes Vorgehen, ndmlich die méglichst genaue Beschrei-
bung der beobachteten Sachverhalte. Diese weicht jedoch mitunter so stark
von der Struktur des Instrumentariums ab, dass eine Zuordnung zu konkre-
ten Items nicht mehr moglich ist. Dieses Problem existiert bei herkémmli-
chen Anamnesen meistens nicht, da diese ebenfalls zu einem groRen Teil
auf Freitext basieren. Darliber hinaus werden nach Aussage der Interview-
teilnehmer Verdnderungen bei den liblicherweise genutzten Dokumentati-
onssystemen im Pflegebericht vermerkt, der ohnehin ein sehr unstrukturier-
tes Format aufweist.

Neben diesen formellen Griinden dirfte ebenso der erhohte Aufwand
der Aktualisierung von Eintragungen im Instrument einen Grund fiir deren
Ausbleiben darstellen. Wenn bereits die ,einfache” Anwendung des Ver-
fahrens so aufwéndig ist wie von den Teilnehmern beschrieben (s.u.), so
stellt es nochmals einen Mehraufwand dar, alle beobachteten Verdanderun-
gen zu dokumentieren, insbesondere, wenn dafiir nicht nur das Setzen ei-
nes neuen ,Kreuzchens”, sondern die Formulierung eines Textes erforder-
lich ist. Eine einfachere Form der Aktualisierung ist jedoch nur bei einer
computergestiitzten Version des Verfahrens denkbar.

Bis dahin ist eine Uberarbeitung direkt im Instrument allerdings auch nur
fur solche Items zwingend erforderlich, die neben der pflegeanamnesti-
schen auch andere Funktionen innehaben™. Hiermit ist insbesondere das
Bedarfsklassifikationssystem zur Darstellung des pflegerischen Aufwands
angesprochen. Fir dieses sind allerdings nur ausgesuchte Bereiche des
Hauptinstruments relevant, die in Form von , Aktualisierungsbégen" ausge-
gliedert werden kénnten, so dass die Dokumentation von Verdnderungen
bei Verwendung der Papierversion grundsétzlich auch im Pflegebericht er-
folgen konnte.

Spezielle Schwierigkeiten Nutzung in der ambulanten Pflege

> Im Rahmen der Erprobung war die Méglichkeit des Nachvollzugs von Verande-
rungen allerdings erforderlich bzw. ware er wiinschenswert gewesen, um so ein
Bild von Versorgungsverldufen nachzeichnen zu kénnen. Auch war zu Projekt-
beginn noch nicht endgiltig definiert, welche Items fiir die Bedarfsklassifikation
relevant sein wiirden, so dass global jede Verdnderung festgehalten werden
sollte.
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Die Analyse der Anwendungsfehler durch in ambulanten Diensten tdtigen
Teilnehmer sowie deren Interviewaussagen zeigten einige Besonderheiten
auf. Sie duBerten Schwierigkeiten, die Haufigkeitsangaben unter ,Spezielle
MaBnahmen" zu konkretisieren, da sie teilweise von der aktuellen Tages-
verfassung des Kindes abhdangen und daher starken Schwankungen unter-
liegen. Auch an verschiedenen anderen Stellen wurde nicht der aktuelle
Zustand oder Bedarf beschrieben, sondern es finden sich Aussagen wie
.emotionale Unterstiitzung ist je nach Gesundheitszustand erforderlich”.
Letzteres liegt natiirlich auf der Hand. Es sollte aber auch in der ambulanten
Versorgung nur der zum Einschatzungszeitpunkt vorliegende Zustand oder
Bedarf angegeben werden; Haufigkeitsschwankungen bei speziellen MaR-
nahmen kénnen auch in der Spalte ,Erlduterungen” festgehalten werden.

Auch bei der ,Anleitung/Schulung des Kindes/Jugendlichen" wird der
Gesamtzeitumfang nicht konkret, sondern vielmehr unspezifisch benannt
(,immer wieder", ,sehr umfangreich" etc.). Wenn ein Kind jedoch immer
wieder bei den gleichen Verrichtungen angeleitet werden muss, so ist dies
wahrscheinlich weniger eine Anleitung im Sinne einer Kompetenzerweite-
rung, sondern eher einer Unterstiitzung bei der Durchfiihrung der entspre-
chenden Verrichtungen. Falls jedoch tatsdchlich die Vermittlung von Selb-
standigkeit im Fokus der Intervention steht, so sollte diese eigentlich nicht
immer wieder zum gleichen Themenbereich erforderlich sein. Hier erscheint
es notwendig, starker zu differenzieren.

Eine andere Interpretation der allgemeinen Aussagen, die in den beiden
vorhergehenden Abschnitten thematisiert wurden, ware, dass die Teilneh-
mer aufgrund der zeitlichen Begrenzung der Erprobung eine generelle Aus-
sage Uber Zustand, Bedarf und Versorgung treffen und diese dem Forscher-
team ,mitteilen” wollten. Dies wdre dann bei einer routinemaRigen Anwen-
dung wahrscheinlich nicht der Fall. Grundsatzlich sollte aber im Rahmen
der Anwenderschulung im hauslichen Bereich gesondert darauf hingewie-
sen werden, dass grundsatzlich der zum Zeitpunkt der Einschatzung aktu-
elle Zustand erfasst werden sollte.

Der Abschnitt ,Entlastung der Eltern" wird vergleichsweise haufig fehl-
interpretiert. Oft finden sich im entsprechenden Textfeld Informationen
iber eine Ubernahme pflegerischer Aktivititen durch den Pflegedienst,
hdufig auch mit Angabe eines zeitlichen Umfangs (,21-Stunden-Pflege"). In
den Interviews wurde angeregt, die Aufgabenverteilung zwischen den El-
tern, dem Pflegedienst sowie evtl. weiteren Beteiligten im Instrument zu
vermerken. Es ist den Pflegenden demnach ein Anliegen, den Umfang der
durch sie erbrachten Leistungen im Instrument zu dokumentieren. Vorge-
sehen ist es jedoch vielmehr, den elterlichen Beitrag in einem separaten
Abschnitt zu dokumentieren, der allerdings auf die ,Mitwirkung der Eltern
bei der Pflege im Krankenhaus" verweist. Da in der ambulanten Pflege je-
doch in vielen Fallen die Eltern den groBeren Anteil der Versorgung lber-
nehmen, dirfte die Formulierung grundsatzlich unpassend fir die hdusliche
Versorgung sein.

Letztlich vermerkten Teilnehmer aus dem ambulanten Sektor unter , Ab-
kldarung durch andere Berufsgruppen” haufig eine groBe Anzahl — eventuell
sogar alle — an der Versorgung beteiligter Berufsgruppen, ohne dass be-
nannt wird, wo der Bedarf an Abklarung besteht. Auch dies dirfte darauf
zurilickzufiihren sein, dass sich die Teilnehmer eine Moglichkeit wiinschten,
alle Beteiligten zu dokumentieren.
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Der Uiberwiegende Teil der Schwierigkeiten ist auf Undeutlichkeiten bzw.
fur die ambulante Versorgung unpassende Formulierungen zuriickzufiihren.
Dies ist dadurch zu erklaren, dass der Fokus im Rahmen der Entwicklung
auf dem klinischen Sektor lag, insbesondere, weil fir dieses Setting eine
Systematik zur Darstellung des Versorgungsaufwands erstellt werden sollte.
Da aber das Ziel der Nutzbarkeit sowohl im stationdren wie auch im ambu-
lanten Setting gleichberechtigt neben dem der Aufwandsprognose steht,
wurden im Rahmen der Uberarbeitung undeutliche oder auf das Kranken-
haus bezogene Formulierungen elimiert.

Module

Drei Viertel der Teilnehmer an der Fragebogenbefragung (im ambulanten
Sektor sogar iber 90%) halten es prinzipiell fir eine gute Idee, dass einige
Themenbereiche in Form von Modulen aus dem Hauptinstrument ausge-
gliedert wurden. Die AuBerungen im Rahmen der Interviews zeichnen je-
doch ein géanzlich anderes Bild. Hier hielten viele Teilnehmer die ,Blatterei”
(die Informationen zu den von den Modulen erfassten Themenbereichen
sind auf separaten Formularen vermerkt) fiir verwirrend. Allerdings wird der
Vorteil dann gesehen, wenn der Themenbereich fiir den jeweiligen Fall
nicht relevant ist und entsprechend weniger Items bearbeitet werden mis-
sen — wenn alles in ein Instrument integriert ware, wiirde der bereits hohe
Umfang noch weiter steigen. Trotzdem wiirden die Interviewten es bevor-
zugen, wenn alle Themenbereiche in einem dann entsprechend umfangrei-
cheren Instrument erfasst wiirden.

Die kritische Einstellung der Interviewten mag zum Teil daran liegen,
dass es, wie bereits eingangs dieses Kapitels festgestellt, fiir die Teilnehmer
ungewohnt war, verschiedene Formulare fiir die Pflegeanamnese zu ver-
wenden. Allerdings lasst sich nicht verleugnen, dass, wenn die mit den Mo-
dulen zu erfassenden Zustande bzw. Bedarfslagen vorliegen, dies tatsachlich
einen gewissen Mehraufwand mit sich bringt.

Die Aussage, eine Integration aller Module ins Hauptinstrument wiirde
den Umfang der zu erfassenden Informationen erhdhen, ist allerdings nicht
ganz richtig, denn bei Nichtvorliegen von entsprechenden Besonderheiten
bzw. Bedarfslagen wiirde dies zu Beginn des entsprechenden Abschnitts
vermerkt und sodann direkt der nachste Themenbereich bearbeitet werden.
Diese Wahrnehmung der Pflegenden kdnnte sich mit steigender Anwen-
dungsroutine dndern, zumal bei einer Integration nicht jedes der Module
eine komplette Seite im Instrument umfassen wiirde. Der Aufwand ohne
separate Formulare sollte bei regelmaRiger Anwendung des Instruments
nicht hoher ausfallen als mit ihnen. Daher wurde das Modulkonzept aufge-
geben und alle Themenbereiche im Rahmen der abschlieBenden Uberarbei-
tung ins Hauptinstrument integriert.

Kurzversion

Die Praktikabilitdat der Kurzversion bewerten die Teilnehmer der Fragebo-
genbefragung als hoch. GemaR den interviewten Pflegenden ist sie aller-
dings recht untbersichtlich, weil die Angaben (iberwiegend im Freitext er-
folgen. Bei einem Ankreuzverfahren, welches die Pflegenden auch fiir die
Kurzversion bevorzugen wiirden, sei schneller ersichtlich, welche Besonder-
heiten vorliegen. Dies ist durchaus zutreffend, allerdings lasst sich auch aus
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den nach der Erprobung vorliegenden Daten keine sichere Aussage uber
zentrale Punkte treffen, die in einer verkirzten Instrumentenversion in stark
strukturierter Form erfasst werden konnten bzw. sollten.

Allerdings wurde die vorliegende Form mit zwei separaten Instrumen-
tenversionen von den Teilnehmern prinzipiell als unvorteilhaft wahrgenom-
men. Sie wiirden es bevorzugen, sich um die Auswahl einer Instrumenten-
version keine Gedanken machen zu missen.

Beurteilung des Aufwands

Ein grundsatzliches Hindernis fiir eine Umsetzung des neuen Instruments
sehen die Teilnehmer im zeitlichen Aufwand, den die Bearbeitung erfordert.
Eine Anwendung in der alltdglichen Praxis — anstatt der derzeitigen Anam-
nese — halten viele fir ,zu zeitaufwédndig, nicht praktikabel”. Lediglich die
interviewten Pflegenden aus den ambulanten Einrichtungen erachten den
Aufwand als akzeptabel, insofern das Instrumentarium nicht zu einem fest
fixierten Zeitpunkt vollstandig ausgefullt werden muss.

Eine verlassliche Aussage darliber, wie hoch der zeitliche Aufwand fir
die Anwendung des Instruments in der Praxis tatsdchlich ist, ist auf Grund-
lage einer verhdltnismaRig kurzen Erprobung nicht méglich. Die Kritik muss
auch vor dem Hintergrund interpretiert werden, dass das Instrument zu-
satzlich zur herkémmlichen Pflegeanamnese und -dokumentation zu nutzen
war. Zumindest die interviewten Mitarbeiter der hauslichen Pflegedienste
waren der Meinung, der sicherlich nicht geringe Aufwand ware unter ge-
wissen Umstdnden leistbar und grundsatzlich durchaus angemessen, und
auch nach Aussage anderer Teilnehmer wurde der Umgang mit dem Instru-
ment mit wachsender Erfahrung deutlich einfacher (,...fand ich schon, dass
es nachher viel besser ging und es einem viel einfacher von der Hand ging").

Die Ergebnisse der Fragebogenbefragung zeigen jedoch, dass auch im
hduslichen Sektor jeder zweite Teilnehmer den Aufwand als unangemessen
hoch erachtet, und wie zu erwarten sehen die Teilnehmer aus den beteilig-
ten Kliniken mit 71% den Aufwand nochmals kritischer.

Zwar wird die Einschatzung, der Aufwand des Hauptinstruments sei dem
Nutzen angemessen, mit der Anzahl der Patienten, die die Teilnehmer mit
dem Verfahren erfasst haben, wahrscheinlicher: Wahrend sich von allen
Teilnehmern lediglich 35,8% positiv zum Aufwand-Nutzen-Verhdltnis, tut
dies von den zehn Befragten, die mindestens acht Falle erfasst haben, be-
reits die Halfte, und von denjenigen acht Pflegenden, die zehn oder mehr
Einschdtzungen durchgefiihrt haben, halten fiinf den Aufwand fiir angemes-
sen (62,5%).

Insgesamt weist die Deutlichkeit der Kritik aber trotzdem darauf hin,
dass das Instrument in der erprobten Form fiir eine Verwendung in der tag-
lichen Praxis prinzipiell sehr umfangreich ist. Diesbeziigliches Optimie-
rungspotenzial sehen die Teilnehmer in einer inhaltlichen Abstimmung auf
das Alter des Patienten oder auf verschiedene Fachbereiche bzw. das gene-
relle Setting. Konkrete Vorschldge fiir bestimmte Bereiche hatten sie nicht,
eine auf einer neonatologischen Station tatige Interviewteilnehmerin du-
Rerte sich allerdings dahingehend, dass die meisten einzuschdtzenden Fa-
higkeiten von ihrer ,Klientel" nicht aufgewiesen werden. Die Pflegenden
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aus der ambulanten Versorgung hielten hingegen keine Inhalte fiir verzicht-
bar; diese duBerten sich allerdings im Interview auch positiv zum Aufwand-
Nutzen-Verhaltnis der Instrumentenanwendung.

Tatsachlich wurde bereits im Vorfeld der Erprobung eine Méglichkeit,
den Umfang des Instruments zu verringern, darin gesehen, in Abhangigkeit
von dem Alter des Kindes oder dem betroffenen Fachbereich bzw. Setting
verschiedene Instrumentenversionen bzw. -module zu entwickeln, die die
Erfassung nur wenig relevanter Aspekte ausschlieBen. Prinzipiell ist der In-
formationswert von Items mit geringer Varianz nur gering. Solange jedoch
keine empirischen Daten vorlagen, war die Identifikation solcher Variablen
zu einem grofRen Teil unsicher. Daher wurden im Rahmen der Erprobungs-
evaluation alle Items des Hauptinstruments analysiert hinsichtlich der
Frage, ob sie eine oder mehrere Auspragungen mit einer Haufigkeit von
weniger als 5% aufweisen.

Entsprechende Analysen wurden fir die Gesamtstichprobe sowie separat
fur die vier Altersgruppen und die beteiligten Fachbereiche durchgefiihrt'.
Neben einigen Hinweisen auf grundsatzlich ,selten” genutzte Items zeigte
sich insbesondere fiir die Altersgruppe der Sduglinge in dieser Hinsicht um-
fangreiches Kiirzungspotenzial:

Selten zutreffende Items (<5%) bei Sauglingen - Beispiele

Fortbewegung und Lageverdnderungen des Korpers
Gehen / Stehen

Feste Kost

Benutzt Toilette, Windel

Begrenzte Blasenkontrolle, begrenzte Darmkontrolle
Kiinstliche Harnableitung, kiinstliche Stuhlableitung
Dekubitus

Unvertraglichkeit von Pflegemitteln

Fahigkeit Héren und Sehen

Brille, Rollstuhl, Zahnspange, Gehbhilfen

Hilfen bei Alltagsverrichtungen — An-/Auskleiden
Hilfen bei Alltagsverrichtungen — Nahrungsaufnahme
Hilfen bei Alltagsverrichtungen — Waschen

Hilfen bei Alltagsverrichtungen — Duschen / Baden
Umfang der notwendigen Unterstiitzung bei Alltagsverrichtungen
Versorgung v. Stoma, Trachealkaniile, PEG u.4.
Verhaltensweisen - kérperlich aggressives Verhalten

Abwehr einer akuten Gefahr der Mangelerndhrung

'® Fir Fachbereiche mit einer sehr geringen Anzahl erfasster Fille (Onkologie, Kar-
diologie, chronische Erkrankungen) erfolgte allerdings keine Auswertung.
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Der Aufwand der Anwendung der Kurzversion im Verhéltnis zu ihrem Nut-
zen wurde von allen Befragten als angemessen bewertet, wobei in den In-
terviews kritisch angemerkt wurde, dass er durch die Gberwiegende Frei-
textform auch nicht zu unterschitzen sei. Bereits beschrieben wurde, dass
dadurch auch das ,Lesen" des ausgefiillten Instruments erschwert und so-
mit aufwéndig ist.

Beurteilung des Nutzens

Das Instrumentarium findet aus fachlicher Perspektive grundsatzlich positi-
ven Anklang bei den Anwendern. In den Interviews wurde von allen Betei-
ligten und insbesondere auch von den Pflegenden aus hduslichen Pflege-
diensten die Ausfiihrlichkeit bzw. ,Vollstandigkeit" des Instrumentariums
hervorgehoben. Die Teilnehmer halten die Neuentwicklung fiir ,sehr gut
fiir das Kind", da sie eine Vielzahl wichtiger Informationen enthdlt, darunter
auch ,ganz andere Aspekte, die uns vorher so nicht aufgefallen waren”, die
aber versorgungsrelevant sind. Insbesondere wurde es begrifit, dass aus-
fuhrlich auf die Belange der Bezugspersonen eingegangen wird und auch
ausdriicklich psychosoziale Aspekte der Versorgung beriicksichtigt werden.

Grundsatzlich halten die Anwender eine Anhebung der Qualitit bei ei-
nem Einsatz des Instrumentariums fiir wahrscheinlich. Etwa 40% bewerten
es als inhaltlich besser als in den Einrichtungen derzeit genutzte Systeme
fur Pflegeanamnese und Informationssammlung; lediglich 9% erachten die
herkdmmlichen Hilfsmittel als Gberlegen. Dabei sind die Teilnehmer aus
dem ambulanten Sektor kritischer als diejenigen aus dem stationdaren Be-
reich: Hier halten 59% das neue Instrumentarium fiir nicht besser (Kran-
kenhaus: 47%), 18% gar fiir schlechter als das derzeit genutzte Verfahren
(Krankenhaus 6%). Dies hat seinen Grund wahrscheinlich in der bereits an-
gedeuteten geringen ,Passung" des Instruments fiir den hduslichen Sektor.

Trotz der dargestellten nicht unbetrdachtlichen Schwierigkeiten hilt die
stark Gberwiegende Mehrheit der Pflegenden aus dem Kliniksektor insbe-
sondere auch das Hauptinstrument fir hilfreich bei der Einschdtzung der
Féhigkeiten und des Zustands (89%) sowie des Pflegebedarf des Kindes
(97%). Dabei fiel die Bewertung der Nitzlichkeit fiir die Einschatzung von
Zustand, Fahigkeiten und Bedarf umso positiver aus, je mehr Félle der Teil-
nehmer mit dem Instrumentarium eingeschatzt hatte (p<0,05). Auch der
Nutzen fiir die Pflegeplanung wurde von Krankenhausangestellten sehr
hoch bewertet (91%). Nach Aussage der Interviewteilnehmer sind die meis-
ten wichtigen Themen enthalten, vieles wird ausfiihrlicher und detaillierter
behandelt als in vorhandenen Instrumenten. Ihres Erachtens erfolge die Ein-
schatzung ,bewusster”, da Aspekte hinterfragt werden, die sonst unbeach-
tet blieben.

Die Teilnehmer aus héduslichen Pflegediensten bewerteten den Nutzen
des Instruments nicht ganz so positiv. Fir ,eher nicht hilfreich" hielten es
hier

e bei der Einschdtzung von Gesundheitszustand und Fahigkeiten: 35%,
e bei der Einschdtzung des Pflegebedarfs: 17%, und
e fir die Pflegeplanung: 44%.

Das etwas schlechtere Abschneiden des Instruments hinsichtlich seines
Nutzens in der ambulanten Versorgung kdnnte darin begriindet sein, dass
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umfangreiche Verfahren in der pflegerischen Praxis haufig nur im Rahmen
der erstmaligen Erstellung einer Pflegeplanung genutzt werden, in spateren
(beispielsweise ein- oder dreimonatigen) Evaluationen und Uberarbeitun-
gen der Planung aber nicht mehr darauf zuriickgegriffen wird. In der meist
sehr kurzen Dauer eines Krankenhausaufenthalt kommt es jedoch oft gar
nicht zu einer Uberprifung, weshalb die Nutzenbewertung hier positiver
ausfallt — das Instrument kann schliellich fiir alle erfolgenden Schritte der
Pflegeplanung genutzt werden. Im hauslichen Sektor findet es fiir einen re-
levanten Teil — eben die Fortfilhrung der einmal erstellten Planung — jedoch
keine Verwendung, was sich negativ auf die Nutzenbewertung auswirkt.
Eine andere Deutung wére, dass die Teilnehmer das neue Instrument mit
den derzeit von ihnen verwendeten Instrumenten verglichen haben. Da -
ebenfalls aus den im vorhergehenden Absatz davon erlauterten Griinden —
davon auszugehen ist, dass im ambulanten Bereich Verfahren genutzt wer-
den, die fiir die Erstellung und Fortfiihrung einer detaillierten Pflegeplanung
nutzlicher sind, als im Kliniksektor, fallt das Ergebnis dieses Vergleichs ent-
sprechend kritischer aus.

Die Befragten hatten einige Ideen, wie sich der Nutzen des Instruments
erhéhen lieRe. Inhaltlich wurde gewiinscht, insbesondere dem Teilaspekt
.Beatmung" mehr Platz zuzustehen, ggf. durch ein eigenes Modul. Ange-
regt wurde héufig auch, an einer prominenten Stelle den Umgang mit Not-
fallsituationen angeben zu kdénnen (u.a. auch Notfallmedikamente). Dar-
uber hinaus wurden die Aspekte ,Krampfanfdlle”, ,Allergien/Unvertraglich-
keiten", ,Vorerkrankungen" sowie ,Assistenz" (Blutentnahme, Legen von
Zugangen etc.) und ,Mitarbeit bei Untersuchungen” vermisst. Eine in der
Palliativpflege tdtige Teilnehmerin regte an, dass fir ihren Fachbereich eine
genauere Schmerzbeschreibung wichtig sei (im Instrument wird lediglich
das Vorliegen von Hinweise auf Schmerzen erfasst und des Weiteren auf die
herkdmmliche Dokumentation zur Schmerzeinschdtzung verwiesen).

Interviewte aus dem sozialpddiatrischen Bereich wiinschten sich eine
Moglichkeit, pflegetherapeutische MaRnahmen wie Esstherapie oder
Schlafinterventionen sowie Informationen zum Umgang bzw. zur Interak-
tion der Eltern mit dem Kind zu erfassen. Sie benannten darliber hinaus die
Entlastung der Eltern als sehr wichtiges Thema fiir ihren Versorgungsbe-
reich. Hier ware es hilfreich, wenn im Instrument entsprechende Aspekte
(wie Scheidung, Trennung, Tod des Partners, traumatische Erfahrungen wie
sexueller Missbrauch etc.) aufgefiihrt wiirden. Auch von ambulant Pflegen-
den wurde betont, dass der Aspekt der Elternbelastung bzw. -entlastung
detaillierter thematisiert werden sollte. Ebenso hielten sie es fiir wiin-
schenswert, wenn eine Uberprifung der Kontinuitit der Versorgung bei vo-
ribergehender Abwesenheit des Pflegedienstes vorgesehen ware. Daneben
wdren auch Informationen zur Begleitung in der Schule, Assistenz bei the-
rapeutischen MaBnahmen sowie zur Aufgabenverteilung (Was macht wel-
cher Elternteil, was macht der Pflegedienst, was machen andere Dienste?)
begriiBenswert.

Eher allgemein wurde von ambulant tdtigen Pflegenden auch der
Wunsch geduBert, es solle mehr auf das ,Individuelle" sowie auf die Prob-
lemlagen von Kindern mit Behinderungen oder chronischer Krankheit ein-
gegangen werden. Konkretisiert wurde dies allerdings durch den in einigen
Fragebdgen vorgebrachten Vorschlag, es fiir Teilklientele wie schwerst-
mehrfach-behinderte Kinder zu erméglichen, Grade oder Nuancen von Ein-
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schrankungen oder der Selbstdndigkeit zu erfassen. Hier widersprachen al-
lerdings die Interviewteilnehmer — fiir eine Abbildung des Pflegebedarfs sei
die derzeitige Form ausreichend.

Es steht auler Frage, dass jeder Fachbereich spezielle Themenbereiche
aufweist, die von besonderer Relevanz sind. Auf der anderen Seite kann ein
bereichsiibergreifend einsetzbares Instrument nicht alle ,Spezialitaten” je-
des einzelnen Fachbereichs detailliert und umfangreich abdecken. Grund-
satzlich kann aber durchaus konstatiert werden, dass das Instrument viele
der als fehlend genannten Aspekte durchaus erfasst:

e Das Thema Atmung bzw. Beatmung wird sowohl im Abschnitt zur Sta-
tusbeschreibung unter ,Vitale Funktionen" als auch im Rahmen der spe-
ziellen MalBnahmen behandelt.

e Allergien und Unvertraglichkeiten kdnnen an verschiedenen Stellen im
Instrument angegeben werden (Nahrungsmittelallergien beispielsweise
unter “Besonderheiten bei der Nahrungsaufnahme").

e Vorerkrankungen kdénnen als ,weitere Diagnosen” vermerkt werden.

» Pflegetherapeutische MaRnahmen sind je nach Ausrichtung als spezielle
MaRnahme oder als Anleitung/Schulung des Kindes zu behandeln.

e Informationen zum Umgang der Eltern mit dem Kind sowie die Priifung
der Versorgungskontinuitat bei Abwesenheit des Pflegedienstes sind im
Falle von Defiziten als Bedarf an Kompetenzerweiterung und/oder als
Hinweis fir eine belasteten Eltern-Kind-Beziehung, u.U. auch als Eduka-
tionshindernis im Elterninstrument zu erfassen.

e Auch zum Thema ,Belastung der Eltern" gibt es verschiedene Stellen in
den Instrumententeilen.

Da die Hinweise im Rahmen der Schulung und im Anwenderhandbuch of-
fensichtlich nicht ausreichen, wurde dies im Rahmen der abschliefenden
Uberarbeitung direkt im Instrument deutlicher herausgestellt. Andere As-
pekte wurden hingegen wohliiberlegt nicht ins Instrument aufgenommen,
beispielsweise Details zur Schmerzeinschatzung oder nur einmal durchge-
fuhrte Interventionen. Auch ein Notfallblatt kann nicht als sinnvoll erachtet
werden, u.a. da es konkrete medizinisch zu verantwortende Detailinforma-
tionen enthalten misste. Die Ergdnzung einiger spezieller Interventionen
wie das Legen von Zugdngen erschienen hingegen sinnvoll, ebenso die In-
tegration von Informationen zum Thema Krampfverhalten. Auch einige der
speziell fir die ambulante Pflege angeregten Ergdnzungen wurden umge-
setzt, gerade vor dem Hintergrund der im Vergleich zum Kliniksektor ver-
haltenen Bewertung des Nutzens des Instruments durch die Teilnehmer aus
diesem Bereich.

Haufiger als im Falle der langen Version wird die Nutzbarkeit der Kurz-
version fiir die Pflegeplanung als gering bewertet — 25% schdtzen sie als
«€her nicht hilfreich" ein. Im Gegensatz zur komplexen Langversion wurde
sie als ungenau kritisiert, da tiberwiegend nicht vorgegeben ist, welche In-
formationen ggf. anzugeben sind. Dies ist zwar nicht ganz korrekt — im Rah-
men der Schulungen wurden die Teilnehmer angehalten, sich bei den Ein-
tragungen an den Items des Hauptinstruments zu orientieren; das Fehlen
von Vorgaben im Instrument selbst dirfte aber prinzipiell eine Schwierig-
keit darstellen.
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Oft hatten die Pflegenden festgestellt, dass auch Patienten mit einer Auf-
enthaltsdauer von mehr als drei Tagen nur einen geringen Pflegeaufwand
aufwiesen und die lange Instrumentenversion fiir diese viele redundante
Themenbereiche umfasste, wahrend andere, komplexe Félle mit allerdings
kurzer Verweildauer mit der Kurzversion nur unzureichend erfasst werden
konnten. Welche Mehrinformationen die Pflegenden bei schweren Féllen
benoétigt hatten, wurde allerdings nicht klar geduBert. Stattdessen wére hier
grundsatzlich die Langversion die bessere Wahl gewesen.

Von einer Reihe der Befragten wurde vorgeschlagen, nur eine einzige
Instrumentenversion vorzuhalten. Andere Interviewteilnehmer schlugen
vor, die Aufenthaltsdauer fiir die Kurzversion auf 4 oder 5 Tage heraufzu-
setzen und dariiber hinaus den Pflegebedarf, das Krankheitsbild bzw. den
Krankheitsverlauf, das Alter, der Allgemeinzustand, das Vorliegen eines fes-
ten Diagnose- bzw. Therapieplans und/oder den versorgenden Fachbereich
als Kriterien fiir die Wahl der Instrumentenversion einzusetzen.

Konkrete Hinweise, fur welche Krankheitsbilder oder Fachbereiche sich
die eine oder andere Version besonders eignen wiirde, konnten jedoch we-
der die Teilnehmer geben noch den Eintragungen in den Instrumenten ent-
nommen werden. Auf der anderen Seite war im Falle eines wahrscheinlich
unproblematischen Krankheitsverlaufs bzw. bei Vorliegen eines festen Be-
handlungsplans bei entsprechend kurzer Verweildauer ohnehin die Anwen-
dung der Kurzversion vorgesehen. Fiir eine Aussage Uber den Zustand oder
den Pflegebedarf eines Patienten letztlich muss dieser zundchst einge-
schatzt werden.

7.2 Erganzende Angaben zu Lebensalltag und Gewohnheiten

Die Pflegenden duBerten bis auf Schwierigkeiten mit der Interpretation des
Punktes ,Wohnsituation" keine Probleme beim Umgang mit diesem For-
mular. Die Idee hinter dieser Angabe war die Dokumentation ungewdhnli-
cher oder auch schwieriger Lebenssituationen wie geschiedene Eltern, Al-
leinerziehende etc., die sich auf das Kind und dessen Versorgung auswirken
kdnnen. Tatsdchlich aber hatten manche Eintragungen keinerlei Relevanz
(,Reihenendhaus"). Dies ist eindeutig auf die falsche Wortwahl im Instru-
ment zurlickzufiihren, die daher korrigiert wurde.

Es wurde teilweise auch dann Eintragungen in dem Formular vorgenom-
men, wenn nur die Kurzversion verwendet wurde. Andererseits wurde es
nicht fur alle mit dem Hauptinstrument eingeschétzten Patienten ausgefillt.
Zum Teil orientieren sich die Pflegenden bei der Bearbeitung des unteren
Teils des Formulars, der ,im Regelfall nur fiir Kinder bis 10 Jahre relevant”
ist, zu streng an dieser Vorgabe und fillten ihn auch bei Patienten mit
schwerer Behinderung nicht aus. Eine Verdeutlichung erschien somit ange-
bracht.

Einige Teilnehmer differenzierten auch nicht zwischen den Items im obe-
ren und im unteren Bereich des Formulars, die unterschiedliche Aspekte
des gleichen Themas erfassen (z.B. Hobbys — Spielzeug, Schlafrhythmus —
Einschlafhilfen) und fullten diese identisch aus. Prinzipiell besteht zwar ein
gewisser inhaltlicher Unterschied zwischen den Items. Da die Anwender
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aber nicht differenzieren, wurden die entsprechenden Punkte zusammen-
gefasst. Fir die verbliebenen Items, die nur bei jungen oder eingeschrank-
ten alteren Kindern verwendet werden sollten, wurden die Voraussetzun-
gen nochmals deutlicher formuliert.

Das ergdnzende Formular wurde von 84% der Teilnehmer an der Frage-
bogenbefragung als hilfreich fiir den Versorgungsalltag beschrieben. Die
Pflegenden, die an den Gruppeninterviews teilgenommen haben, hielten
die erfassten Informationen fiir wertvoll, insbesondere die Hintergriinde zur
Familiensituation (beispielsweise geschiedene Eltern mit Umgangsverbot).
Von den Teilnehmern aus den Kliniken sahen allerdings 21% das Formular
als ,eher nicht hilfreich" an. Einerseits mag dies daran liegen, dass die In-
formationen fiir die Krankenhausversorgung nicht immer erforderlich sind.
Andererseits haben gemaR den Angaben im Fragebogen auch zwei der vier
Teilnehmer aus dem sozialpadiatrischen Bereich das Formular als eher nicht
hilfreich erlebt. In Anbetracht der weiter oben beschriebenen Aussagen der
entsprechenden Interviewpartner zur zentralen Wichtigkeit ,lebensweltli-
cher" Informationen fir die sozialpadiatrische Versorgung ist es hier wahr-
scheinlich, dass die zu erfassenden Informationen unzureichend waren. Im
Rahmen der Uberarbeitung wurde daher eine Frage nach Problemlagen und
Belastungen der Lebenssituation erganzt.

7.3 Forderung der Pflegekompetenz der Eltern

Ebenso wie die auf das Kind bezogenen Teilinstrumente waren die Riick-
meldungen zum Elterninstrument grundsatzlich positiv. Wie bereits er-
wahnt wurde es begriift, dass in der Neuentwicklung auch auf die Belange
und Bedarfslagen der Eltern eingegangen wird, und entsprechend auch,
dass Elternanleitung ,Uberhaupt einmal” dokumentiert wird. Wohl auf-
grund der Neuartigkeit des Formulars erwies sich der Umgang mit diesem
aber als ungewohnt und nicht immer einfach, wobei die Schwierigkeiten
anderer Natur waren als bei den anderen Teilinstrumenten.

Praktikabilitat

Die Teilnehmer gaben im Fragebogen Schwierigkeiten in allen Abschnitten
des Instruments an. Besonders hdufig (44%) wurde der Bereich ,Planung
und Durchfilhrung" als schwierig beschrieben. Dabei lag die subjektiv
schwerwiegendste Problematik weniger im Instrument selbst. Vielmehr
sind Interventionen der elterlichen Kompetenzerweiterung nach Angabe
der Teilnehmer nur selten planbar. Oft geschehen beispielsweise die Infor-
mationsweitergabe oder eine Anleitung spontan, wenn einer Pflegenden
bei der Beobachtung des Umgangs der Eltern mit dem Kind ein Defizit auf-
fallt oder die Eltern selbst an die Pflege herantreten, beispielsweise mit of-
fen gebliebenen oder auch neuen Fragen nach einem Gesprach mit einem
Arzt. Auch sind Haufigkeit und Dauer von Interventionen oft davon abhén-
gig, ob die erforderliche Zeit und von Seiten der Eltern auch Motivation
vorhanden sind. In Settings mit hohen Anwesenheitszeiten der Pflege
(hdusliche Versorgung, Sozialpadiatrie) werde hingegen ,permanent” auch
die Kompetenz der Eltern erweitert.
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Von tatsachlich génzlich spontanen Geschehnissen, bei denen sich der
Bedarf unerwartet zeigt und umgehend durch Pflegende interveniert wird,
abgesehen, entsprechen die dargestellten Situationen allerdings durchaus
dem Anwendungsbereich des Instruments: Ein Bedarf wird festgestellt, es
wird geplant, zu welchen Themenbereichen welche Kompetenzerweite-
rungsmaBnahmen durchgefiihrt werden sollen, und diese werden zu einem
geeigneten Zeitpunkt durchgefiihrt. Dies wurde auch von den Interview-
teilnehmern selbst eingerdumt, und insofern ist eine grundsatzliche Anwen-
dung des Instruments in allen Bereichen praktikabel. Zu tberdenken war
allerdings die Erganzung einer Moglichkeit, ungeplante Kompetenzerwei-
terungsmalnahmen zu dokumentieren.

Im ambulanten Bereich wird ein durch die Pflege festgestellter Bedarf
von den Eltern hdufig nicht bestatigt. Hier besteht das Potenzial eines Kon-
flikts, dem die Teilnehmer Ublicherweise aus dem Wege zu gehen versu-
chen, so dass sie als ,Géaste" (in der Hauslichkeit der Eltern) nur bei einer
konkreten Gefdhrdung des Kindes gegen die Eltern entscheiden. Fiir die
Umsetzung des Instruments ist dies allerdings irrelevant. Vielmehr kann es
in solch einem Fall der Absicherung der Pflegenden dienen, die einen er-
kannten Bedarf sowie die Ablehnung entsprechender MaRnahmen der El-
tern dokumentieren kénnen.

Konkreter auf die Anwendung des Instruments bezogen waren die fol-
genden Schwierigkeiten bzw. Anwendungsfehler:

Einigen Teilnehmern waren die Inhalte bzw. die Unterschiede der ver-
schiedenen Interventionsformen (Informationen, Anleitung/Schulung, Be-
ratung) nicht klar. Tatséchlich passt auch die im vorderen Teil angegebene
Form oft nicht zu den in der Planung dargestellten Interventionen. Dies ist
allerdings nicht auf eine Fehlkonstruktion des Instruments zurlickzufiihren,
in dem sogar darauf hingewiesen wird, was unter den zu erfassenden Inter-
ventionsformen zu verstehen ist. Vielmehr diirfte es sich um ein Qualifika-
tionsdefizit einiger Anwender handeln, das grundsétzlich durch die Einrich-
tungen zu beheben ist. Es besteht allerdings die prinzipielle Méglichkeit,
das Thema im Rahmen der Anwenderschulung ausfihrlicher zu behandeln.

Teilweise werden Bedarfslagen auch thematisch falsch zugeordnet (z.B.
~Umgang mit PEG" zu ,Nahrungsaufnahme / Trinken"). Dies beriihrt jedoch
nicht die Funktionsweise des Instruments als Einschdtzungstool, da Fehler
bei der Zuordnung keinerlei negative Konsequenz fiir die Versorgung ha-
ben, solange sie grundsatzlich erfasst werden.

Die Eintragungen in die Tabelle unter ,Planung und Durchfiihrung" er-
folgten nicht immer so wie vorgesehen. Oft wurde anstatt einer geplanten
oder ,durchgefiihrten” Haufigkeit ein Datum angegeben, hdufig auch bei
mehreren durchgefiihrten Interventionen nur einmal eine ,Dauer". Letzte-
res warf Unklarheiten dahingehend auf, ob sich die Angabe auf alle oder
auf jede einzelne MaBnahme bezog. Teilweise wurden auch unter verschie-
denen Interventionsformen identische Themen/Inhalte angegeben. Dies
konnte durchaus den erfolgten Interventionen entsprechen, allerdings war
in solchen Fallen stets die gleiche Interventionsanzahl und die gleiche In-
terventionsdauer vermerkt worden. Auch hier blieb also unklar, ob es sich
um eine oder um mehrere Interventionen handelte und ob die angegebene
Dauer ein- oder mehrmals zutraf. Da das Instrument somit an dieser Stelle
zu undeutlich war, wurde der Abschnitt so Uberarbeitet, dass die Vorgaben
einfacher umsetzbar sind.
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In manchen Einschatzungen wurden Bedarfslagen angegeben, auf die in
der Planung nicht mehr eingegangen wurde, die aber auch im Abschnitt
+AbschlieBende Einschdtzung des Bedarfs" nicht als weiterhin vorliegend
angegeben wurden. Es ist moglich, dass es sich hierbei um einen Einschat-
zungsfehler handelte — in den Interviews wurde angedeutet, dass sich zu-
ndchst vermutete Bedarfslagen der Eltern manchmal im Verlauf der Versor-
gung nicht bestatigt haben. Dies sollte sich dadurch vermeiden lassen, dass
die Einschdtzung bzw. Festlegung auf vorliegende Bedarfslagen nicht zu
frih erfolgt.

Auf der anderen Seite wurden die Eltern zu Themen informiert, angelei-
tet oder beraten, die keinem festgestellten Bedarf entsprachen. Teilweise
handelte es sich dabei um Malnahmen, die alle Eltern von friihgeborenen
Kindern, die in einer bestimmten Einrichtung behandelt wurden, erhielten.
Fur andere Interventionen liel sich jedoch nicht feststellen, warum sie kei-
nem elterlichen Bedarf entsprachen bzw. warum dieser nicht im ersten Teil
des Instruments angegeben worden war. Teilweise passten sie inhaltlich je-
doch durchaus zur Bedarfslage des Kindes, so dass es moglich ist, dass hier
solche Interventionen vermerkt wurden, die aufgrund einer Nachfrage oder
Beobachtung spontan erfolgt sind.

Die ,abschlieBende Einschatzung des Bedarfs" wurde in vielen Fallen
nicht ausgefullt. Es ist davon auszugehen, dass dies in den Kliniken oft
schlicht vergessen wurde. Da die Einschdtzung hier ohnehin am Ende des
Krankenhausaufenthalts erfolgen soll, wurde der entsprechende Abschnitt
in den Abschnitt ,Ergdnzende Informationen zur Krankenhausentlassung"
des Hauptinstruments Ubertragen. Im ambulanten Sektor ist es hingegen
wahrscheinlich, dass hdufig davon ausgegangen wurde, dass die Angabe
nicht erforderlich ist, da die Versorgung ja weiterhin andauert. Vor diesem
Hintergrund ist es hier nicht zwingend erforderlich, eine ,abschlieRende”
Einschdtzung vorzunehmen. Vielmehr sollte der elterliche Bedarf im Rah-
men der regelmiRigen Uberprifung der Einschatzung mit evaluiert werden.

Grundsatzlich fallen wie schon beim Hauptinstrument auch beim Eltern-
instrument einige Besonderheiten der Anwendung durch Pflegende aus der
ambulanten Pflege auf. So werden unter ,Empfehlung von Information, An-
leitung oder Beratung durch andere Berufsgruppen” teilweise etliche Be-
rufsgruppen aufgezéhlt, ohne dass benannt wird, wo genau der Bedarf be-
steht. Es steht zu vermuten, dass wie beim Hauptinstrument hier schlicht
darauf verwiesen werden sollte, dass auch andere Berufsgruppen an der
Versorgung beteiligt waren und somit auch diese MaRnahmen der Kompe-
tenzerweiterung durchfithren kénnten. Da dies auch an dieser Stelle nicht
der intendierten Nutzung entspricht, wurde eine Verdeutlichung ins Instru-
ment eingebaut.

Ein weiterer im ambulanten Bereich hdufiger Anwendungsfehler ent-
sprach der Verwendung des Moduls ,Anleitung/Schulung des Kindes/Ju-
gendlichen" im Hauptinstrument: Der Abschnitt ,Planung und Durchfiih-
rung" wurde oft nicht ausgefiillt, teilweise beispielsweise mit dem Hinweis,
dass ,die Beratungen immer wieder anfallen". Dies sollte aber eigentlich
nicht der Fall sein. Vielmehr ware es zu erwarten, dass Eltern nach erfolgter
Kompetenzerweiterung keinen Bedarf an weiteren Interventionen haben.
In den Interviews wurden zwar durchaus Griinde dafiir genannt, warum El-
tern permanente Informationen, Anleitung etc. bendtigen (z.B. starke Un-
sicherheit oder eine fehlende Bindung an das Kind). Hier ware es aber u.U.
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sinnvoller, die zugrundeliegenden Probleme anzugehen, anstatt ,immer
wieder" offensichtlich erfolglos zu informieren und anzuleiten. Die Proble-
matik liegt somit nicht im Instrument, sondern ist grundlegender Natur.

Im sozialpddiatrischen Bereich duBert sich die eingangs angesprochene
Problematik der fehlenden Planbarkeit von MalRnahmen anders als auf
Akutstationen. Hier ist die Kompetenzerweiterung der Eltern (und des Kin-
des) haufig das eigentliche Ziel des Aufenthalts. Die Pflegenden sind teil-
weise flir die gesamte Dienstzeit einem festen Zimmer zugeteilt, weshalb
die Interventionen weder eine definierbare Dauer noch eine festzulegende
Anzahl aufweisen. Sie hatten daher Schwierigkeiten mit dem Abschnitt zur
Planung und Durchfiihrung von MalRnahmen. Allerdings kann auch hier
durchaus eine Bedarfseinschdtzung erfolgen und ebenso relevante Themen
festgehalten werden, sodass lediglich die Angaben zur Haufigkeit und
Dauer der Interventionen in der vorliegenden Form nur schwerlich méglich
sind. Da die Anwendbarkeit in diesem speziellen Setting aber nicht im Zent-
rum der Entwicklungsarbeiten lag und eher als ,Bonusnutzen” gelten darf,
wurde hier keine Anpassung vorgenommen.

Beurteilung des Aufwands

Zwar waren 26% der Befragungsteilnehmer der Ansicht, der Aufwand fir
die Bearbeitung des Elterninstruments sei gemessen am Nutzen zu hoch.
Bezeichnend war in diesem Zusammenhang allerdings die Aussage einer in-
terviewten Teilnehmerin, es sei aufwandig, sich gewissermafien prospektiv
Gedanken zu machen, welchen Bedarf die Eltern haben kénnten. Dies muss
als Hinweis gedeutet werden, dass eine solche Bedarfseinschdtzung keine
gangige Praxis ist. Vor diesem Hintergrund erscheint die Einschdtzung des
Aufwands fur die Anwendung des Teilinstruments recht positiv. Auch hiel-
ten 71% der Befragten es flir besser als das derzeit genutzte Verfahren zur
Erfassung des Bedarf an Kompetenzerweiterungsmalnahmen (und niemand
fur schlechter, wobei bestehende strukturierte Systeme, die speziell an die
Stationsbedirfnisse angepasst wurden, prinzipiell als gleichwertig einge-
schétzt wurden). Auch wurden von den Teilnehmern weder Kirzungsbedarf
noch -potenzial gesehen. Ebenso zeigte die Auswertung der Eintragungen
ins Instrument kaum Bereiche auf, die entfallen kdnnten, da der stark tGiber-
wiegende Teil der Items in mehr als 5% der Félle genutzt wurde. Lediglich
bei einem Bedarf der Eltern an Kompetenzerweiterung hinsichtlich des Um-
gangs mit selbstschddigendem Verhalten des Kindes sowie zu speziellen
FordermaBnahmen war dies der Fall. Eine Uberarbeitung, die allein der Re-
duktion des Aufwands diente, war daher nicht erforderlich.

Beurteilung des Nutzens

Die Rickmeldungen zum Nutzen des Elterninstruments waren Gberwie-
gend positiv. U.a. wurde hervorgehoben, dass das Instrument einen Nach-
weis erfolgter Interventionen ermégliche, was bisher nicht einfach nachzu-
vollziehen sei. So kédnne nach auflen dokumentiert werden, wie viel Eltern-
arbeit geleistet wird. Diese wiirde aber gleichzeitig auch intern dokumen-
tiert und fiir Kollegen nachvollziehbar (,Ah, super, die hat die Mutter da
und daran angeleitet, dann kdnnte man am ndchsten Tag auch auf irgend-
welche anderen Dinge eingehen.") Die Teilnehmer hielten es in diesem Zu-
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sammenhang fiir denkbar, das Elterninstrument in Teamsitzungen zu nut-
zen, um dort den Bedarf der Eltern zu diskutieren und zu erértern. Da dieser
Bedarf in der Praxis oft nur diffus wahrgenommen wird, kénnte das Instru-
ment zu einer Konkretisierung beitragen.

Auch wiirde man durch das blofRe Vorhandensein des Instruments prin-
zipiell daran erinnert, dass die Bezugspersonen des Kindes eventuell ange-
leitet werden missen — ,das wird oft bei uns vergessen, dann wird das noch
einmal schnell gezeigt und dann missen die leider so nach Hause". Zwar
gab es beispielsweise auf einer der beteiligten neonatologischen Stationen
zu bestimmten Themen, die bei Neugeborenen quasi immer erforderlich
sind, Standardschulungen. Fiir diese bestiinde ein einfaches funktionieren-
des System in Form einer simplen Checkliste. Das Instrument ware aber
auch hier hilfreich fir die Erfassung nicht alltdglicher Themen wie z.B. den
Umgang mit Medikamenten.

Der iberwiegende Teil der Befragten (91%) hielt das Elterninstrument
dementsprechend fir hilfreich fiir die Planung von Mafnahmen zur Kom-
petenzerweiterung, wobei bei den im Rahmen der Erprobung im ambulan-
ten Bereich erfassten Féllen die Eltern die Kinder bereits tiber einen ldnge-
ren Zeitraum in groBem Umfang selbst versorgten und dementsprechend
nur selten ein Bedarf an Kompetenzerweiterung bestand. In einem solchen
Fall (z.B. bei einem neuem Beatmungsgerdt oder der Umstellung von Na-
sensonde auf PEG, aber auch einer allgemeinen Veranderung des Zustands
oder der Fdhigkeiten des Kindes) kénne das Instrument aber durchaus eine
Hilfe darstellen. Manche Eltern hétten auch groBe ,Beriihrungsiangste”, da
sie den fragilen Gesundheitszustand ihrer Kinder nicht durch Fehler weiter
verschlechtern wollen. Auch hier kénne das Instrument eine Hilfestellung
leisten.

Trotz der Bestatigung des Nutzens des Instruments wurde von einigen
Pflegenden angeregt, nicht nur den Bedarf, sondern auch die zugrundelie-
genden Defizite der Eltern zu beschreiben. Eine Teilnehmerin machte den
recht konkreten Vorschlag, zunédchst die Defizite oder den Bedarf des Kin-
des zu beschreiben, die einen Bedarf an Dependenzpflege begriindeten.
Sodann sollten das erforderliche Verhalten bzw. die benétigten Kompeten-
zen der Eltern erfasst und mit den tatsachlich vorhandenen abgeglichen
werden. Daraus wdre dann der Bedarf an Kompetenzerweiterung ersicht-
lich. Dies entspricht durchaus dem fiir die Anwendung des Instruments vor-
gesehenen Vorgehen, allerdings mit einer Dokumentation der Zwischen-
schritte — nur der Bedarf an einer Erweiterung der Pflegekompetenz wird
schriftlich festgehalten. Da eine Ausweitung der konkret im Instrument zu
erfassenden Informationen den Aufwand erhdéhen, aber keinen direkten
Nutzen mit sich bringen wiirden (letztlich besteht zwischen dem Bedarf des
Kindes, den Fdhigkeiten der Eltern und deren Bedarf an Kompetenzerwei-
terung ein zwingender Zusammenhang), erscheint diese auch nicht sinnvoll.

Im Rahmen der Interviews mit Pflegenden aus der sozialpddiatrischen
Pflege wurde der Vorschlag gedulert, die Erfassung elterlicher Bedarfslagen
konkret auf den Bereich psychosozialer Unterstlitzung auszuweiten. Haufig
sei eine emotionale Entlastung der Eltern eine notwendige Voraussetzung,
um MaBnahmen zur Kompetenzerweiterung tberhaupt durchzufiihren zu
kdnnen. Es sei fir Eltern oft schwierig bzw. belastend, den schlechten Zu-
stand des Kindes sowie die Aussicht auf eine weitere Verschlechterung zu
akzeptieren. Die Teilnehmer hielten es daher fiir wichtig, zur Abwehr einer
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Gefahrdung des Kindes und zur Aufrechterhaltung der Versorgung vorbeu-
gend auch die ,Selbstpflege" der Eltern in groBerem Umfang als bislang
vorgesehen zu erfassen. Wichtig seien daher weitere Hintergrundinformati-
onen, die nicht unbedingt fiir die Pflege des Kindes bendtigt werden, aber
sowohl fiir den Umgang mit den Eltern relevant sind als auch das Verhalten
des Kindes beeinflussen konnen (z.B. zur Partnerschaft, zu einer evtl. Tren-
nung der Eltern oder zu rechtlichen Streitigkeiten, in die das Kind involviert
ist). Erganzt werden kénnten fiir den hduslichen Sektor ggf. auch Informa-
tionen zu anderen an der Betreuung des Kindes beteiligten Personen.

Die Erfassung derartiger Informationen setzt allerdings Vertrauen der El-
tern in die erfassende Pflegeperson voraus, welches sich nur liber einen ge-
wissen Zeitraum herstellen ldsst. Dieser ist in stationdren Settings haufig
nicht gegeben. Auch resultieren elterliche Belastungen in Edukationser-
schwernissen, die durchaus bereits mit dem Instrument erfasst werden.
Grundsatzliche belastende familidre Umstande konnten hingegen im For-
mular fir ergdnzende Angaben zu Lebensalltag und Gewohnheiten bereits
vermerkt werden. Trotzdem wurde das Instrumentarium im Rahmen der
Uberarbeitung um einige wenige Items zu ausgesuchten familidren Hinter-
grundinformationen erweitert. Da hier allerdings ein Zusammenhang nicht
nur mit der elterlichen Dependenzpflegekompetenz, sondern auch mit an-
deren Aspekten der Versorgung des Kindes besteht, erfolgt dies in anderen
Teilinstrumenten.

Wie bereits hervorgehoben wurde, sahen die Teilnehmer einen beson-
deren Wert des Instruments in der Moglichkeit, auf die Eltern bezogene
MaBnahmen tberhaupt dokumentieren zu kénnen. Ein groRer Wunsch war
in diesem Zusammenhang eine Moglichkeit zur einfachen Erfassung unge-
plant stattgefundener Interventionen, die bei korrekter Anwendung des In-
struments, das in der erprobten Form ja in erster Linie ein Planungstool ist,
nicht festgehalten werden kénnen. Eine entsprechende Méglichkeit wurde
erganzt.

7.4 Risikoeinschatzung fiir das Entlassungsmanagement

Die Anwendung der Risikoeinschdtzung wurde als unkritisch bewertet. Al-
lerdings gaben 23% der Teilnehmer im Fragebogen an, dass sie das Instru-
ment nicht als hilfreich fir die ldentifikation von Patienten erachten, die
eines Entlassungsmanagements bedirfen. In den Interviews wurde in einem
anderen Zusammenhang erwéhnt, dass viele der beteiligten Kliniken bereits
ein sehr umfangreiches und als hochwertig wahrgenommenes Entlassungs-
management durchfihren. Es ist anzunehmen, dass die kritische Beurtei-
lung des Formulars daher rihrte, dass es keine wahrnehmbaren Vorteile
gegeniiber dem herkémmlichen Verfahren aufweist. Eine pflegerische Risi-
koeinschatzung fur das Entlassungsmanagement ist jedoch ein wichtiger
Teil jeder pflegerischen Anamnese und somit auch des neu entwickelten
Instrumentariums.

Auffallig ist, dass das Formular bei einem hohen Anteil der Patienten, bei
denen die Kurzversion des Instruments genutzt wurde, nicht verwendet
worden ist. Weiter ist festzuhalten, dass von den vier Antwortoptionen zur
.Gesamteinschatzung” haufig mehrere Alternativen ausgewdhlt wurden,
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ublicherweise jedoch ,kein Entlassungsmanagement erforderlich” und ,El-
ternberatung/-anleitung reicht aus”, was eine durchaus stimmige Aussage
darstellt. Grundsétzlich kann das Teilinstrument somit als niitzlich und prak-
tikabel bewertet werden.

7.5 AbschlieBende Modifizierungen des Instruments

Die dargestellten Erprobungsergebnisse verdeutlichten den noch bestehen-
den Bedarf an einer Uberarbeitung des Instrumentariums. Im Folgenden
wird beschrieben, welche Veranderungen im Einzelnen vorgenommen wur-
den. Ausschnitte der finalen Instrumentenversion finden sich im Anhang zu
diesem Bericht.

Einschatzung des Unterstiitzungsbedarfs von kranken Kindern und Ju-
gendlichen

Eine grundsétzliche Konsequenz aus den Ergebnissen der Instrumentener-
probung war die vollstandige Aufgabe der Kurzversion der Einschdtzung des
Unterstiitzungsbedarfs des Kindes. Zwar wies diese den Vorteil des deutlich
geringeren Aufwands gegeniiber der langen Version auf. Dieser wurde aber
erkauft durch den Verzicht auf den als ausgesprochen hoch empfundenen
Nutzen des umfangreichen Hauptinstruments. Auch die Auswahlkriterien
fiir die Lang- oder Kurzversion konnten nicht sinnvoll konkretisiert werden,
so dass beschlossen wurde, nur ein Instrument zur Bedarfseinschdtzung des
Kindes vorzuhalten. Nicht zuletzt aufgrund der sehr zuriickhaltenden Riick-
meldungen zu Uberarbeitungspotenzialen der Kurzversion wurde das um-
fangreichere Hauptinstrument als ,Ausgangspunkt" ausgewdhlt und durch
verschiedene Strategien auf einen praktikablen Umfang reduziert:

e Selten genutzte Items und irrelevante Abschnitte wurden entfernt.
e Die Module wurden ins Instrument integriert.

e Fir Sduglinge (Alter unter 1 Jahr) wurde eine eigene, noch starker ge-
kiirzte Instrumentenversion entworfen.

Daruber hinaus wurden die aufgezeigten Praktikabilititsmangel behoben
und einige Ergdnzungen zur Erh6hung des Nutzens des Instruments vorge-
nommen. Im Einzelnen handelt es sich um die folgenden zentralen Uberar-
beitungen:

Fur den ersten Abschnitt des Hauptinstruments Allgemeine Informatio-
nen werden keine verbindlichen inhaltlichen Vorgaben gemacht, da die An-
forderungen an diese Art von Daten je nach Einrichtung abweichen kénnen.
Das Instrument enthalt lediglich ein Muster fir eine mogliche Gestaltung
des Abschnitts. In diesem wurde die Angabe des ,Hauptproblems aus Sicht
des Kindes und/oder der Eltern” entfernt. Der Vorschlag enthélt stattdessen
ein Item zu ,besonderen Absprachen mit den Eltern”.

Im Abschnitt Bedarfseinschédtzung erfolgt die Einschdtzung der Fahigkei-
ten zur Fortbewegung und Lageverdnderung bei Sduglingen nur fiir die Ka-
tegorien ,Bewegungen in liegender Position" und ,Sitzen (ohne Unterstiit-
zung)". Ansonsten ist davon auszugehen, dass die entsprechenden Féhig-
keiten nicht vorliegen. Um ein Fehlinterpretation der Items ,flissige Kost"
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und ,andere Form der Nahrungsaufnahme" zu vermeiden, wurden die be-
troffenen Items umformuliert. Im Abschnitt zur Ausscheidung wurde das
Item ,benutzt Topfchen" gestrichen. Eine Differenzierung zwischen tags-
uber und in der Nacht begrenzter Blasen- sowie Darmkontrolle erfolgt
nicht. Auch werden alle kiinstlichen Ableitungen (fiir Harn wie fir Stuhl)
mit einem einzigen gemeinsamen Item erfasst. Bei Sduglingen werden Be-
sonderheiten bei der Ausscheidung ausschlieflich in Form von Freitext fest-
gehalten — Windelnutzung und begrenzte Blasen- und Darmkontrolle wer-
den vorausgesetzt.

Unter ,Hautzustand" sind alle Auffdlligkeiten nun in die Freitext-Kate-
gorie ,Besonderheiten” subsummiert. Der Abschnitt zu vitalen Funktionen
wurde um das Thema , Krampfneigung" erweitert. Die Items ,steht nachts
auf" und ,Schlafwandeln" entfallen.

Kognitive Fahigkeiten werden statt mit einer vier- mit einer dreistufigen
Skala mit den Auspragungen ,immer",  teilweise (bitte erldutern)" und ,nie
/ nicht einschatzbar" erfasst. In der Instrumentenversion fir Sduglinge ent-
fallt der Abschnitt. Der Themenbereich ,Kommunikation" wurde deutlich
von demjenigen zur Kognition abgegrenzt.

Vollstindig entfallen ist der Abschnitt ,Starke Angste" — die Angabe,
welche Angste ggf. vorliegen, wird nunmehr im Rahmen der Bedarfsein-
schatzung vorgenommen. Die differenzierte Einschatzung der Verhaltens-
weisen erfolgt nicht als Modul, sondern im Hauptinstrument. Eine aus-
driickliche Erfassung von sozial inaddquatem, bei Sduglingen auch von kor-
perlich aggressivem Verhalten erfolgt nicht (dies kann jedoch weiterhin als
.sonstiges auffilliges Verhalten" dokumentiert und beschrieben werden).

Die Einschdtzung besonderer Risiken wird ebenfalls im Hauptinstrument
durchgefiihrt. Ein Risiko durch selbstschadigendes Verhalten wird nicht ex-
plizit erfasst, bei Sduglingen ebenso wenig ein Pneumonie- sowie ein Obsti-
pationsrisiko. Als Hilfsmittel wird nur noch die Brille als eigenes Item ge-
fuhrt, bei Sauglingen auch diese nicht (reines Freitextitem). Die Erfassung
sonstiger Besonderheiten entfallt.

Der Abschnitt ,AltersgemdBe Entwicklung” wurde gestrichen. Das In-
strument umfasst auch ohne explizite Informationen tber den Entwick-
lungsstand alle fiir die Abbildung des pflegerischen Versorgungsbedarfs re-
levanten Informationen. Zudem konnten die Praktiker unter den Mitglie-
dern der Expertengruppe, in der der Abschnitt ausfiihrlich und kontrovers
diskutiert wurde, nur von einer duBerst geringen Anzahl von Fallen berich-
ten, in denen in ihren Einrichtungen tatsdchlich noch nicht bekannte Ent-
wicklungsverzégerungen erkannt wurden. Allerdings erschien es allen Ex-
perten wichtig, zumindest im Rahmen des pflegerischen Krankenhausent-
lassungsmanagements ausdriicklich nach Hinweisen auf eine nicht altersge-
maRe Entwicklung des Kindes zu fragen, denen dann ggf. im Anschluss an
den Krankenhausaufenthalt nachgegangen werden sollte. Daher wurde in
den ,ergdnzenden Informationen zur Krankenhausentlassung” ein entspre-
chendes Item erganzt.

Die Instrumentenversion fiir Sduglinge sieht statt der umfanglichen Ein-
schdtzung des Bedarfs an Hilfen bei Alltagsverrichtungen lediglich ein Item
zur Unterstiitzung bei der Anderung bzw. Beibehaltung der Kérperposition
vor. Auch der Umfang der erforderlichen Hilfen wird nicht aufgefiihrt; es ist
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davon auszugehen, dass Unterstiitzung bei (nahezu) allen Handlungen not-
wendig ist.

Der Bereich Spezielle Mafinahmen wurde aufgrund der begrifflichen Nahe
zur ,Speziellen Pflege" der PPR umbenannt in ,Einzelmafnahmen und
Uberwachung”. Die Liste der erfassten Interventionen wurde um einige
Punkte erganzt und Assistenzaufgaben explizit mit eingeschlossen. Die Un-
terstiitzung des Kindes bei der Nutzung von Hilfsmitteln wurde in diesem
Bereich integriert. Darliber hinaus kann — fiir die hausliche Versorgung — die
Haufigkeit von Begleitungen aulfer Haus angegeben werden. Auch finden
sich nun konkrete Anwendungshinweise direkt im Instrument.

Die besonderen Bedarfskonstellationen werden direkt im Instrument er-
fasst. Der Abschnitt zu ,Anleitung/Schulung des Kindes/Jugendlichen"
wurde umbenannt in ,Férderung der Selbstpflegekompetenz” und auf An-
raten der Experten um ein Item zur Ausscheidung ergdnzt. Da entspre-
chende MalBnahmen bei Sduglingen nicht anfallen, entfallt der Abschnitt in
dieser Version des Instruments. Grundsatzlich wird auch diese Bedarfsform
im Hauptinstrument erfasst, sodass die Modulstruktur vollstindig aufgege-
ben wurde.

In den Uberarbeiteten Instrumenten wird durch die ergédnzte Betitelung
des Abschnitts ,Emotionale Entlastung der Eltern” deutlich, dass es sich da-
bei nicht um eine die Eltern entlastende Ubernahme der Versorgung des
Kindes handeln soll. Um den offensichtlich aufgetretenen Missverstandnis-
sen bei der Deutung des Abschnitts ,Spezifischer Bedarf an Koordination
durch Pflege" vorzubeugen, wurde er angesichts der Seltenheit entspre-
chender Bedarfslagen aus dem Instrument entfernt. Dies gilt auch fir den
ebenso hdufig falsch interpretierten Abschnitt fir die Erfassung eines Be-
darfs an ,Abklarung durch andere Berufsgruppen”, welcher zwar grundsatz-
lich 6fter vorliegt, aber nur marginalen Aufwand verursacht.

Auch wenn die im Abschnitt Ergdnzende Informationen zur Kranken-
hausentlassung erfassten Informationen fiir die ambulante Versorgung wert-
voll sind, so sollen sie doch nicht von der hduslichen Kinderkrankenpflege
erfasst werden. Hier war es hingegen wiinschenswert, eine Ubersicht tber
die Beteiligung der Pflege, der Eltern sowie weiterer Personen(gruppen) an
der Versorgung des Kindes zu integrieren. Der vierte Abschnitt des Hauptin-
struments wurde daher als separates Formular umkonzipiert, welches in Ab-
hdngigkeit vom Setting ausgewéhlt wird und die vorhergehenden Ab-
schnitte sinnvoll erganzt. Die ,herkémmliche" Krankenhausversion wurde
inhaltlich in geringem Umfang liberarbeitet sowie um ein Item erganzt — die
bereits weiter oben angesprochene Frage nach Hinweisen auf eine nicht
altersgemdfRe Entwicklung. Fir die hadusliche Versorgung wurde besagte
Ubersicht tiber die Versorgung entwickelt.

Neben diesen abschnittsspezifischen Uberarbeitungen wurden die Frei-
textfelder zur Dokumentation von Verdnderungen entfernt. Aktualisierun-
gen sollen im Pflegebericht vorgenommen werden.

Einschitzung des Bedarfs an Kompetenzférderung von Eltern

Die abschlieRende Uberarbeitung des Elterninstruments gestaltete sich weit
weniger umfangreich als die des Hauptinstruments. Hier gab die Erprobung
nur wenige Hinweise sowohl auf Probleme oder dringenden Optimierungs-
bedarf.
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Bei der Bedarfseinschatzung wurden einige Items ergdnzt sowie der Be-
reich zur Angabe eines Bedarfs an Kompetenzerweiterung durch andere Be-
rufsgruppen Uberarbeitet, um zu verdeutlichen, dass es sich um eine Ein-
schdtzung der aktuellen Bedarfslage der Eltern handelt und der Abschnitt
dazu dient, die Erfordernis von MaBnahmen durch andere Berufsgruppen
in Bezug auf diese aktuelle Lage zu vermerken.

Durch eine Uberarbeitung der Darstellungsweise ist nunmehr deutlicher,
dass die Anzahl (nicht das Datum) der erfolgten MaBnahmen sowie die
Dauer jeder einzelnen MaRnahme dokumentiert werden soll. Dariiber hin-
aus wurde eine weitere Tabelle erstellt, in die ungeplante Interventionen
eingetragen werden kdénnen.

Erganzende Formulare

Fur die Risikoeinschdtzung fur das Entlassungsmanagement bestand kein
konkreter Uberarbeitungsbedarf, allerdings wurden einige Formulierungen
nochmals verdndert. Das Formular fir ergdnzende Angaben zu Lebensalltag
und Gewohnheiten wurde umstrukturiert. Statt Angaben zur Wohnsitua-
tion sollen nun Informationen iber Besonderheiten der Lebenssituation
(Trennung/Scheidung der Eltern, Unterbringung bei Pflegeeltern oder im
Heim, besondere Problemlagen/Belastungen oder Erkrankungen der Sorge-
berechtigten, besonders schwierige Wohnumstdnde etc.) dokumentiert
werden.
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8. AbschlieBende Bewertung

Das Ziel des Projekts war die Entwicklung eines praxistauglichen Verfah-
rens, mit dem der Pflegebedarf kranker Kinder unterschiedlicher Altersstu-
fen und der Unterstiitzungsbedarf ihrer Eltern oder anderer wichtiger Be-
zugspersonen abgebildet werden kann und das fir verschiedene Einsatz-
zwecke nutzbar ist:

e fiir die Planung der individuellen pflegerischen Versorgung von Kindern
und der Unterstltzung ihrer Betreuungspersonen im Krankenhaus und
in der ambulanten Versorgung

e fiur die Uberleitung zwischen diesen beiden Settings, insbesondere fiir
das pflegerische Krankenhaus-Entlassungsmanagement

e fiir eine Prognose des fiir die Pflege erforderlichen Aufwands.

Die in vorliegendem Bericht prédsentierten Projektergebnisse beziehen sich
auf die Aspekte der Praxistauglichkeit bzw. Praktikabilitat sowie der Nutz-
barkeit und den fachlichen Nutzen des Instruments.

Grundsatzlich kann davon ausgegangen werden, dass das Instrumenta-
rium praktikabel ist. Viele der von den Pflegenden geduRerten oder aus der
Analyse der Eintragungen hervorgegangenen Schwierigkeiten der Anwen-
der sind durch die ungewohnte Struktur und die teilweise neue Art und
Weise der Einschatzung (ohne Bezugnahme auf das Alter des Kindes), die
das Verfahren aufweist bzw. vorschreibt, zu erklaren. Dies sind erschwe-
rende Faktoren, deren Auswirkungen mit steigender Anwendungserfahrung
schwécher werden, wie dies auch von den Teilnehmern selbst bestatigt
wird. ,Schwierige" Abschnitte des Instrumentariums wurden durch die ab-
schlieRende Uberarbeitung des Verfahrens vereinfacht bzw. stellten sich fir
die Ziele, die mit dem Instrument verfolgt werden, als irrelevant heraus.
Insofern liegt mit Abschluss der zweiten Projektphase ein Instrumentarium
vor, das prinzipiell praktikabel ist.

Hingegen kann keine konkrete Antwort auf die Frage gegeben werden,
ob der fir die Verwendung des Instruments erforderliche Aufwand von der
Praxis ohne weiteres geleistet werden kann. Zwar wurde der Umfang des
Instruments im Rahmen der abschlieRenden Uberarbeitung nochmals ge-
kiirzt, sodass es wahrscheinlich im ambulanten Setting (wo der Aufwand
ohnehin weniger kritisch beurteilt wurde) bei entsprechender Anwendung
ohne groRere Probleme in die zeitlichen Abldufe integrierbar ist. Dies wurde
ohnehin bereits fiir die umfangreichere erprobte Version von den interview-
ten Anwendern bestatigt.

Auch im klinischen Setting ist zu erwarten, dass die Uberarbeitungen zu
einer deutlichen Aufwandsreduktion flihren. Wie diese quantitativ zu be-
ziffern ist, kann allerdings nicht angegeben werden, zumal hierfiir weniger
die Erfahrungen im Rahmen einer Erprobung, sondern vielmehr im Regel-
betrieb entscheidend wéren. Welchen Aufwand das Verfahren unter realis-
tischen Alltagsbedingungen — also auch bei vollstindigem Ersatz gewohnter
Dokumentationsformen durch das neue Instrument — auBerhalb eines Er-
probungskontextes verursacht, wére also noch endgliltig zu kldren. Die Er-
gebnisse deuten darauf hin, dass sich der Aufwand mit zunehmender Erfah-
rung des Anwenders sehr schnell verringert.

Dem Argument des hohen Aufwands ist grundsdtzlich der Hinweis auf
den groRRen Mehrwert des neuen Verfahrens entgegen zu setzen. Es konnte
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die ublichen Anamnese- und Uberleitungsformulare weitgehend ersetzen
und macht die meisten anderen Einschdtzungen Uberflissig. Teile des In-
strumentariums dienen auBerdem als Grundlage fir das Klassifikationssys-
tem, mit dessen Hilfe der Versorgungsaufwand dargestellt werden kann und
das neben ,klassischen" Aspekten der pflegerischen Versorgung (wie Un-
terstlitzung bei Alltagsverrichtungen oder pflegerische, medizinische und
therapeutische Einzel- und UberwachungsmaRnahmen) auch psychosoziale
Faktoren und spezifische Besonderheiten von Kindern sowie den Bedarf an
elterlicher Unterstlitzung und Kompetenzerweiterung berticksichtigt. Ein
geringer, d.h. letztlich doch praktikabler Mehraufwand des neuen gegen-
Uber den derzeit genutzten Verfahren sollte daher — auch bzw. insbeson-
dere nach Aussage der Expertengruppe — kein Hinderungsgrund fiir dessen
praktische Umsetzung sein.

Die Nutzlichkeit fir das Entlassungsmanagement konnte im Rahmen des
Projekts nur indirekt getestet werden. Die ,ergdnzenden Informationen zur
Krankenhausentlassung” wurden von den Teilnehmern aus ambulanten
Pflegediensten als wichtig erachtet, und grundsatzlich liegen die Vorausset-
zungen fir einen einfachen Ubergang zwischen verschiedenen Pflegeinsti-
tutionen ohne Informationsverluste an den Schnittstellen dadurch vor, dass
alle Instrumentenversionen in den relevanten (de facto in fast allen) Teilen
identisch sind. Da der weit (iberwiegende Teil der erfassten Informationen
fur beide Pflegesettings relevant ist, sind Uberlegungen dariiber, wie ein
Uberleitungsprotokoll aussehen sollte bzw. welche Informationen dieses
umfassen bzw. nicht umfassen nicht misste, miRig, solange keine EDV-
basierte Version des Instrumentariums vorliegt, die eine einfache Ubertra-
gung ermoglichen wiirde. Zum jetzigen Zeitpunkt erscheint es jedenfalls
sinnvoll, bei vorliegender Erlaubnis durch den Patienten bzw. dessen Eltern
das vollstindige ausgefiillte Instrument einfach ,mitzugeben”, als groRe
Teile per Hand in ein separates Formular zu libertragen.

Das Instrument erméglicht somit eine pflegefachliche Uberleitung zwi-
schen verschiedenen Versorgungssetting. Dariiber hinaus leistet es einen
Beitrag zum gesamten klinischen Entlassungsmanagement bzw. stellt den
pflegerischen Beitrag zu diesem dar, indem es eine initiale Einschatzung des
Erfordernisses von MaBBnahmen ermdglicht und die fur die Pflege relevan-
ten Informationen im entsprechenden Abschnitt der Hauptinstruments in
Ubersichtlicher Form zusammenstellt. Der Sicherstellung der poststationa-
ren pflegerischen Versorgung des Kindes wird dabei insbesondere dadurch
gewdbhrleistet, dass das Verfahren neben der umfangreichen Anamnese des
Status und Unterstltzungsbedarfs des Kindes auch eine umfassende Erfas-
sung der elterlichen Bedarfslagen ermdéglicht. So leistet es einen Beitrag,
verschiedene Gefahrenpotenziale (elterliche Kompetenzdefizite oder emo-
tionale Belastungen, Stérungen der Eltern-Kind-Beziehung, problematische
Lebensumstande, potenzielle Entwicklungsstérungen etc.) friihzeitig zu er-
kennen und diese entweder bereits wahrend des Klinikaufenthalts abzu-
wenden oder zum Zeitpunkt der Entlassung strukturiert zu dokumentieren
und den ,Fall" kontrolliert an nachsorgende Institutionen weiterzuleiten.
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9. Fazit

Mit Abschluss des Projekts liegt ein umfassendes Einschatzungsinstrumen-
tarium fir die Gesundheits- und Kinderkrankenpflege vor, das sich in der
Summe seiner Eigenschaften deutlich von anderen verfligbaren Verfahren
abhebt:

1. Es umfasst die fiir die Versorgung von Kindern relevanten Bereiche
so umfassend wie kaum ein anderes Instrument. In dieser Hinsicht
liegt der Innovationswert des Verfahrens insbesondere in der Einbe-
ziehung psychosozialer Aspekte sowie der besonderen Betonung el-
terlicher Bedarfslagen.

2. Im Unterschied zu anderen Instrumenten zur Einschdtzung des Pfle-
gebedarfs erwies sich das Instrument in unterschiedlichen Settings
als geeignet. Es ermoglicht die Verwendung eines groBtenteils iden-
tischen ,Datensatzes” in der stationdren und der ambulanten kin-
derkrankenpflegerischen Versorgung. Dadurch ist ein reibungsloser
Informationsfluss beim Ubergang zwischen verschiedenen Versor-
gungsumgebungen moglich.

3. Dariiber hinaus dienen ausgewahlte Teile des Instrumentariums als
Grundlage fiur ein Klassifikationssystem, mit dessen Hilfe der Auf-
wand fur die pflegerische Versorgung dargestellt werden kann'’.

Das Verfahren unterstiitzt die Anwender bei der Planung der pflegerischen
Versorgung und ist grundsatzlich praktikabel und einfach anzuwenden.
Nicht abschlieBend gekldrt werden konnte im Rahmen des Projekts aller-
dings die Frage nach dem Aufwand bei der Nutzung des Instrumentariums.
Problematisch ist hier insbesondere die geringe Anzahl an Féllen, die die
Teilnehmer im Erprobungszeitraum mit dem Instrumentarium erfasst haben
— sichere Aussagen dariliber, wie hoch der Aufwand im Regelbetrieb zu ver-
anschlagen ist, sind nicht méglich.

Die in der Praxisphase verwendete Version wurde darliber hinaus auf-
grund der Evaluationsergebnisse nicht unbetrédchtlich tiberarbeitet. Die Er-
gebnisse der Evaluation zeigen, dass sich der Aufwand im Laufe der prakti-
schen Anwendung reduziert. Dennoch bleibt festzuhalten, dass eine diffe-
renzierte und umfassende Einschatzung, die auch psychosoziale Aspekte
und die Situation der Eltern einbezieht, mehr Zeit kostet als eine fachlich
oberflachliche Einschédtzung, die die Lebenssituation des Kindes nur aus-
schnitthaft berticksichtigt.

AbschlieBend sei noch einmal auf das Potenzial hingewiesen, das in der
Erstellung einer IT-Version des Instruments zu sehen ist. Diese wiirde eine
umfangreiche Palette von Vorteilen mit sich bringen, insbesondere einen
deutlich reduzierten Aufwand, da die Eingabemaske durch die Nutzung von
.Triggeritems” im Einzelfall nur solche Faktoren aufweisen wiirde, die fir
dessen Versorgung tatsdchlich relevant sind. Des Weiteren kdnnten fehler-
hafte Eingaben durch entsprechende Programmierung zu weiten Teilen ver-
mieden werden. Auch wdre eine Aktualisierung der eingegebenen Informa-

' Das Klassifikationssystem wird ein einem gesonderten Bericht dargestellt.
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tionen problemlos méglich, ohne dass zuvor erfolgte Eingaben verloren ge-
hen (da diese gespeichert und archiviert werden kénnen und so jederzeit
auf einfache Weise wieder abrufbar sind).

Im Teilinstrument zur Einschatzung des Bedarfs elterlicher Kompetenzer-
weiterung konnten als Hilfestellung solche Bereiche angezeigt werden, in
denen Defizite oder ein Unterstiitzungsbedarf des Kindes vorliegen. Auch
wdre es moglich, die an verschiedenen Stellen erfolgenden Angaben mit
Elternbezug oder auch (wie ja von den Pflegenden selbst teilweise angeregt)
alle Informationen mit Bezug zu einem bestimmten Themenbereich wie
beispielsweise der Erndhrung gebilindelt darzustellen. Bei Einbindung in das
Dokumentationssystem kénnte die Umstrukturierung der Eintragungen in
ein der Planung des Pflegeprozesses dienliches Format problemlos auf
Knopfdruck erfolgen. Auch die Erstellung eines Uberleitungsprotokolls
ware simpel zu automatisieren.

Pflegerisches Assessment ohne Nutzung von Informationstechnologie
wird nicht mehr lange existieren. Im Verlauf der Entwicklung elektronischer
Dokumentationsformen werden sich Methoden, die dhnlich wie im vorlie-
genden Fall auf eine umfassende und dennoch praktikable Bedarfseinschat-
zung abzielen, zunehmend durchsetzen.
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Anhang: Ausziige aus dem Instrumentarium

Assessment fiir kranke Kinder und Jugendliche

Risikoeinschatzung bei Krankenhausaufnahme fiir das Entlassungsmanagement

(Auszug)

1. Bitte kreuzen Sie an, welche der folgenden Angaben auf das Kind bzw. die Eltern zutreffen:
Mindestens zwei Krankenhausaufenthalte innerhalb der letzten 12 Monate

Aktuelle Aufnahme ist ungeplante Wiederaufnahme innerhalb weniger Wochen

Kind war vor der Aufnahme pflegebediirftig (hatte Pflegestufe/Pflegegrad)

Anzeichen fir Bedarf an Verbesserung der Pflegekompetenz der Eltern

Voraussichtlich bestehen besondere oder neue Versorgungsanforderungen nach der Entlassung

Patient kehrt voraussichtlich in eine problematische Lebens-/Versorgungssituation zuriick

NN

Voraussichtlich Bedarf an Palliativversorgung

Assessment fiir kranke Kinder und Jugendliche:
Erganzende Angaben zu Lebensalltag und Gewohnheiten

(Auszug)

3. Gewohnheiten und Vorlieben:

Schlafzeiten/-rhythmus:

Einschlafrituale:

Ernahrung:

Korperpflege:

Interessen, Hobbies:

Kulturell-religiose Aspekte:

Sonstiges:




Einschdtzung des Unterstiitzungsbedarfs von
kranken Kindern und Jugendlichen (Alter ab 1 Jahr)

(Ausziige)
2.1 Mobilitat
Fortbewegung und Lageveranderungen des Kérpers
| selbstandig
__| nicht selbstindig in den Bereichen:
[ ]Bewegungen in liegender Position [ ]sitzen (ohne Unterstiitzung)

[ ] Aufstehen aus dem Sitzen / Umsetzen [ _|Gehen / Stehen
[]in allen genannten Bereichen

Beeintrichtigungen der Beweglichkeit {Ldhmungen, Kontrakturen, Spasmen u.d.)
] keine Beeintrachtigungen
|| folgende Beeintrichtigungen liegen vor (bitte erldutern):

Erlduterungen (Art der Beeintrichtigung, Lokalisation etc.):

()

Hdufigkeit
Einzelmafinahmen (auch ,Assistenz bei...”) tgl. | wo. | Erlduterungen {auch: genutzte Gerdte)
— Medikamentengabe (oral, rectal, Tropfen
— etc.)

__| Injektionen, Blutentnahme

| Infusionsanlage, -wechsel

— Messungen (Vitalfunktionen, BZ, Gewicht
— etc. — ohne Monitoring)

()

3.3 Besonderer psychosozialer Unterstitzungsbhedarf

_|keine besondere Unterstiitzung erforderlich

_]emotionale Entlastung wg. starker Angste (Angste bitte beschreiben:

__|emotionale Unterstiitzung bei der Schmerzbewiltigung
__|emotionale Unterstiitzung bei starker Unruhe

__|sonstige:




Assessment fiir kranke Kinder und Jugendliche:

Kompetenzforderung von Eltern kranker Kinder

(Ausziige)

Bitte immer die Art der erforderlichen Unterstiitzung fiir die Eltern angeben:

Information: mindliche oder schriftliche Vermittlung von Information
Anleitung/Schulung: praktische Vermittlung von Fahigkeiten und Techniken
Beratung: Unterstiitzung in Entscheidungssituationen, Beratung zur Kompetenzforderung
1.1 Hilfen bei Alltagsaktivitdten Art d. Unterstiitzung d. Eltern
[ ] Mobilitat (Kérperposition, Fortbewegung, Transfer) Ll Olam [Heer
|| Korperpflege (Waschen, Duschen/Baden, Zahn-/Mundpflege, Hautpflege) C et [am [ Jger
] Nahrungsaufnahme / Trinken / Stillen e [am [ ser
] Ausscheidung [l [am [ Jser
(..)
1.4 Umgang mit besonderen Risiken Art d. Unterstiitzung d. Eltern
[_] Infektionsrisiko Cee an [eer
] Verletzungsgefahr Cne [an [ ser
[_] Aspirationsrisiko Cee an [ser
[_|Selbstschidigendes Verhalten [ne [an [ eer
[_]Sonstige (bitte angeben): Tt Ulant [ er
Erlauterungen:
(..)
Beratungsgesprache

Anzahl Gesprache Dauer je

Thema/Inhalt: geplant durchgef. Gesprach*
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