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... Editorial

::: Vom Ausland lernen: Neue Wege in der Versorgung

chronisch und mehrfach erkrankter Menschen

Wie kann die Versorgung chronisch und mehrfach erkrankter Menschen in Deutschland
verbessert werden? Welche Konzepte gibt es, um die Betroffenen mit ihren spezifischen
Bediirfnissen starker in den Mittelpunkt der Versorgung zu stellen und ihre Selbst-
managementkompetenz zu starken? Gibt es Ansétze, Erfahrungen oder Modelle im
Ausland, von denen wir in Deutschland lernen kdnnen? Diese Fragen standen im
Zentrum des Auftaktsymposiums zum neuen Férderprogramm Care for Chronic
Condition im Marz 2015 in Berlin. Unter dem Titel ,,Care for Chronic Condition - Leben
mit chronischer Krankheit gestalten* diskutierten renommierte Referentlnnen aus
Wissenschaft und Praxis mit den rund 80 Teilnehmenden Projekte und Ansatze, die in
Deutschland bereits modellhaft umgesetzt werden und bei deren Entwicklung
Erkenntnisse aus dem Ausland wichtige Impulse lieferten.

Das vorliegende Themenheft dokumentiert die Veranstaltung in Teilen - u. a. durch die
Beitrdge von Gabriele Meyer und Andreas Kocks. Gabriele Meyer berichtet von ihrer
Hospitation in einer pflegegeleiteten Ambulanz fiir Menschen mit Herzinsuffizienz in
den Niederlanden und der Umsetzung am Klinikum Niirnberg. Andreas Kocks widmet

sich in seinem Beitrag der Betreuung von chronisch kranken Kindern im Schulalltag.

Erganzend zu den Beitragen des Symposiums bringt das vorliegende Heft aber auch
neue Aspekte der international inspirierten Versorgung chronisch kranker Menschen in
die Diskussion. So beschaftigt sich Rosa Michaelis mit der Steigerung der Selbstwirk-
samkeit bei Menschen mit einer Epilepsie. Als Teilnehmerin im Programm Care for
Chronic Condition, gefordert von der Robert Bosch Stiftung, hat sie sich dazu im
Sommer 2015 in den USA und Kanada weitergebildet. Auch die Autoren der Medizini-
schen Hochschule Hannover widmen sich dem Thema Selbstmanagement bei chroni-
scher Krankheit und berichten iiber die Initiative fiir Selbstmanagement und aktives
Leben (INSEA). Diese und weitere Beitrage, die die Bedeutung einer patientenorientier-
ten Versorgung chronisch erkrankter Menschen unterstreichen, erwarten Sie in der

vorliegenden Ausgabe von transferplus.

Wir wiinschen lhnen eine anregende Lektiire!



' f -( ... We Care for Chronic Condition

Laut WHO machen chronische Erkrankungen in der Region Europa anndhernd 80%
der Krankheitslast aus, Tendenz steigend angesichts unserer langlebigen Gesellschaft.
Das Robert Koch Institut stellte in der GEDA-Studie 2009 fest, dass bereits mehr als die
Halfte der iiber 50-Jahrigen von mindestens zwei chronischen Erkrankungen betroffen
ist, bei den iiber 75-Jahrigen sind es um die 90%. Ein Drittel dieser Altersgruppe hat
sogar mit mehreren Erkrankungen zu tun. Und wir wissen, dass die Zahlen noch an-
steigen werden.

Unser Gesundheitssystem, das in seinen wesentlichen Strukturen im letzten Jahrhun-
dert entwickelt wurde, ist jedoch nach wie vor mehr auf die Versorgung von akuten
Krankheitsereignissen ausgerichtet. Das gilt fiir die sektoral aufgestellten Versorgungs-
bereiche, aber auch fiir die Berufsgruppen, ihre Aufgabenprofile und oft auch ihre
Praferenzen.

Die gute Versorgung von Menschen mit chronischen Erkrankungen - und inshesondere
wenn sie gleichzeitig mehrere Erkrankungen haben - ist komplex. Zu verbinden sind
Gesundheitsforderung, Pravention, Unterstiitzung im Selbstmanagement, medizinische
MaRnahmen im engeren Sinne bis zur High-Tech-Medizin, Pflege und mitunter Sozial-
arbeit. Mehrere Berufsgruppen kommen je nach Krankheitsauspragung rund um den
Patienten ins Spiel. Die Patienten selbst miissen Wege finden, ihr Leben mit chronischer

Erkrankung weiter gut leben zu kénnen.

Die Zukunftsfahigkeit unserer Gesundheitsversorgung ist aufs Engste verkniipft mit der
erfolgreichen Versorgung von Menschen mit chronischen Erkrankungen. Die Robert
Bosch Stiftung widmet sich in der aktuellen Forderarbeit verstarkt dieser Herausfor-
derung. Mit unseren Instrumenten mochten wir ganz gezielt Beitrage fiir eine bessere

Versorgung leisten. Dabei leiten uns folgende Einsichten:

Menschen mit chronischen Erkrankungen haben haufig komplexe
Versorgungshedarfe, denen in der ambulanten Versorgung
zunehmend schwer begegnet werden kann!

Mit unserer Ausschreibung fiir die Entwicklung von ,Patientenorientierten Zentren

zur Primar- und Langzeitversorgung” - kurz PORT - erhoffen wir, neue Wege in der



ambulanten Versorgung einzuschlagen, die den Anforderungen an eine gute Versor-
gung vor allem chronisch kranker Menschen gerecht werden und das Potential haben,
trotz steigender personeller Engpasse in den Regionen Deutschlands zukunftsfahig zu
sein. Unsere Zukunftsvision solcher Zentren ist anspruchsvoll. Die Versorgung darin soll
patientenzentriert, koordiniert und kontinuierlich erfolgen. Selbstversténdlich sollen

die Patienten auf eine hohe fachliche und therapeutische Qualitat vertrauen diirfen und
auBerdem Unterstiitzung in gesundheitsforderlichem Verhalten und im Umgang mit
ihrer oder ihren Erkrankungen erhalten. Therapie- und Versorgungspraxis sollen in den
Zentren weiterentwickelt werden, auch mit neuen Potentialen wie eHealth. Hinzu kom-
men eine gute kommunale Einbindung und die Einbindung von engagierten Biirgern,
genauso wie eine gute Zusammenarbeit mit anderen Bereichen der Versorgung wie z.B.
dem Akutkrankenhaus und dem Pflegeheim vor. Wir stellen uns ein multiprofessionelles

Team vor, das mit und fiir den Patienten auf Augenhdhe gerne zusammenarbeitet.

Menschen mit chronischen Erkrankungen haben mitunter
besondere Versorgungsbediirfnisse, weil ihre Erkrankung nur
selten vorkommt!

Uber 7.000 seltene Krankheitsbilder sind bisher bekannt. Insgesamt leben in Deutsch-
land rund 4 Millionen Menschen mit einer Seltenen Erkrankung. Trotz der sehr unter-
schiedlichen einzelnen Krankheitsbilder haben diese Patienten gemeinsame Probleme,
die sich aus der geringen Bekanntheit der Erkrankungen und den kleinen Patienten-
zahlen ergeben.

Seit 2008 fordert die Stiftung Vorhaben zur Verbesserung der Situation von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen. Zuletzt hat die Stiftung im Rahmen zweier Ausschreibungen
gezielt Projekte in die Férderung aufgenommen, die zu einer Verkiirzung des Diagnose-
wegs von Menschen mit Seltenen Erkrankungen beitragen bzw. mit denen Gesund-
heitskompetenz und Krankheitsbewaltigung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen

gestarkt werden kdnnen.

Menschen mit chronischen Erkrankungen werden in den meisten
Fallen ihre Krankheit nicht mehr los. Sie brauchen Unterstiitzung,
um bestmoglich mit der Krankheit zu leben - jeden Tag und in jeder
Lebenslage und so lange wie moglich.

Wir haben die Zusammenarbeit mit der Schweizer Stiftung Careum, der Barmer GEK,
der Selbsthilfekoordination Bayern und der Patientenuniversitat an der Medizinischen
Hochschule Hannover begonnen und arbeiten daran, das Chronic Disease Selfmanage-

ment Program aus Stanford auch in Deutschland einzufiihren, nachdem die Stiftung



Careum dies bereits fiir die Schweiz erreicht hat. Gemeinsam haben wir eine Initiative
fiir Selbstmanagement und aktives Leben ,,INSEA“ mit einer Koordinierungsstelle in
Hannover gegriindet. Seit Anfang 2015 werden entsprechende Selbstmanagement-Kurse
in Hannover und Bayern angeboten. Perspektivisch soll das Angebot auch auf weitere
Standorte in Deutschland erweitert werden.

Menschen mit chronischen Erkrankungen brauchen Arzte und
Gesundheitsfachkrafte, die in ihrem Sinne gut zusammenarbeiten!

Mit dem Ziel, interprofessionelle Zusammenarbeit zusammen zu erlernen und einzu-
tiben, fordern wir in unserem Programm Operation Team acht Standorte, die gemein-
same Lerneinheiten fiir Studierende der Medizin und Studierende oder Auszubildende
anderer Gesundheitsberufe entwickeln und umsetzen. Wir unterstiitzen die Projekte in
der nachhaltigen Verankerung der Lerneinheiten an der jeweiligen Ausbildungsstatte.
Durch die Ausweitung des Forderprogramms ,,Operation Team* auf den Fortbildungs-
bereich soll die Qualifizierung zur interprofessionellen Kooperation in der Gruppe der
bereits im Beruf stehenden Gesundheitsfachkréfte verstarkt werden. Wir werden elf
neue Projekte fordern, die Themen der interprofessionellen Versorgung von chronisch
kranken Patienten im Fokus haben und gleichzeitig interprofessionelle Ansétze und
Prinzipien in den Fortbildungsbereich tragen.

Menschen mit chronischen Erkrankungen brauchen Arzte und
Gesundheitsfachkrafte, die engagiert neue Ideen in Therapie und
Versorgung umsetzen!

Eine Versorgung, die die Steigerung der Lebensqualitét, die Stabilisierung des Krank-
heitsverlaufs und die Vermeidung von (kostspieligen) Krankenhausaufenthalten zum
Ziel hat, ist angewiesen auf professionelle Helfer, die die Komplexitat verstehen und
MaRnahmen nicht nur auf eine akute Krankheitsepisode abstellen.

Das von uns geférderte Qualifizierungsprogramm ,,Care for Chronic Condition” soll

es Fachkréften in der Gesundheitsversorgung ermdéglichen, einen moglichst niedrig-
schwelligen Zugang zu neuem Fachwissen in anderen Landern zu erhalten und das
neue Wissen als Impuls in die eigene Berufspraxis mitzubringen. Dabei méchten wir
nicht nur Einzelpersonen in diesem Programm fordern, sondern auch Hospitationen fiir
kleine interprofessionelle Gruppen ermdglichen. Des Weiteren sieht das Programm die
Teilnahme an internationalen Konferenzen und Kongressen sowie an Fortbildungen,
Seminaren und Kursen zu diesem Themenkreis vor. Wir werden auch einige Stipendien
fiir weiterqualifizierende Studiengdnge an auslandischen Universitaten vergeben.



Wir erhoffen uns, dass unser Forderangebot rege in Anspruch genommen wird und
dass es gelingt, neue Anséatze und Impulse in der Chronikerversorgung zu identifizieren,
wie z.B. passformige Kooperationsmodelle, Umgang mit Multimorbiditat, besondere
Beriicksichtigung von vulnerablen Gruppen, gemeindenahe Angebote - und auch
Nutzen neuer Technologien. Die Mdglichkeiten sind vielféltig - genauso wie die Heraus-

forderungen in der Begleitung der Erkrankten!

Das von g-plus im Marz 2015 veranstaltete Symposium ,,Care for Chronic Condition:
Leben mit chronischer Krankheit” und dieses Themenheft transferplus sind wichtige
Bausteine, um die Diskussion iiber sinnvolle Konzepte in der Gesundheitsversorgung
von chronisch Kranken zu fiihren, iiber die Starkung von Nutzerkompetenz und von
Selbstmanagement bei chronischer Erkrankung sowie iiber die Moglichkeiten fiir die
Qualifizierung von engagierten Fachkraften, die sich fiir eine nutzerorientierte Ver-
sorgung chronisch und mehrfach erkrankter Menschen einsetzen.

Wir laden Sie dazu ein, gemeinsam mit uns dieses Thema aktiv weiterzuverfolgen,
die noch bestehenden Liicken und Hindernisse aufzudecken und an den neuen Wegen
und Lésungsansatzen zu arbeiten. Denn noch sind wir weit davon entfernt, flachen-
deckend eine Gesundheitsversorgung zu praktizieren, die den Patienten partizipativ, auf
Augenhohe und konsequent im Leben mit der chronischen Erkrankung begleitet und

fordert und auf eine langfristig angelegte Stabilisierung der Erkrankung abzielt.



C , - Selbstmanagement fiir Menschen

mit chronischen Erkrankungen

(VA8 st
» IS Die Initiative ,,INSEA - Gesund und aktiv leben

E startet in Deutschland

Seit Februar 2015 werden (iber die Initiative fiir Selbstmanagement und aktives Leben
(INSEA) in Niedersachsen und Bayern die evidenzbasierten ,,Chronic Disease Self-
Management Program*“ (CDSMP) Kurse der Universitét Stanford (USA) durchgefiihrt.
Lizenznehmer ist das Evivo-Netzwerk (Schweiz), iiber das die Kurse bereits seit 2011 in
der Schweiz und in Osterreich in deutscher Sprache angeboten werden. Mit Unter-
stiitzung und in Zusammenarbeit mit der Robert Bosch Stiftung, der Barmer GEK und
der Careum Stiftung verfolgt die Initiative das Ziel, diese Selbstmanagementkurse
flichendeckend in Deutschland mit unterschiedlichen Akteuren des Gesundheits- und

Sozialwesens zu implementieren.

1. Hintergrund

Chronisch Erkrankte sind mit der Herausforderung konfrontiert, mit dem langwierigen
Verlauf ihrer Erkrankung umzugehen und periodisch auftretende Komplikationen und
Beeintrachtigungen durch kdrperliche und psychische Belastungen zu iiberwinden.
Dies gilt nicht nur fiir die Betroffenen selbst, sondern auch fiir deren Angehorige

oder Freunde. Aktiv eine oder sogar mehrere chronische Erkrankungen gleichzeitig

zu ,managen“ und mit den jeweiligen Begleitumstanden konstruktiv zu leben, stellt
Betroffene vor eine Vielzahl von Herausforderungen in allen Lebensbereichen. Um diese

Anforderungen zu bewaltigen, bedarf es verschiedener Fertigkeiten und Fahigkeiten,



die sich mit den drei Begriffen Wissen, Konnen und Wollen umschreiben lassen (Bitzer
& Sporhase 2015). Zum Wollen gehort die Erkenntnis, dass Betroffene zu Experten ihrer
eigenen Erkrankung werden miissen, da ihr Mitwirken eine zentrale Voraussetzung fiir
ein bedingtes, gelingendes Gesundsein sein kann (Hartmann 1994, Taylor et al. 2014).

Wie auch die Herausforderungen, die chronische Krankheiten mit sich bringen, sind die
Anforderung an ein kompetentes Selbstmanagement vielschichtig. Betroffene miissen

lernen,

Schwierigkeiten zu erkennen und einzuschétzen, um Probleme zielgerichtet l6sen

zu konnen,

den Alltag (neu) zu strukturieren,

fachliche Informationen zu verstehen, fiir die eigene Lebenssituation anzupassen

und zu nutzen,

Handlungen zu planen und sich selbst konkrete Ziele zu setzen, um auch kom-
plexe Anforderungen in kleinen, durchfiihrbaren Schritten angehen zu kdnnen
und soziale Beziehungen und Rollensituationen (neu-) zu gestalten.

(Haslbeck & Schaeffer 2007; Lorig et al. 2011; Taylor et al. 2014)

Die wechselseitige Unterstiitzung, das Verstandnis und die innere Anteilnahme durch
andere Betroffene kann dabei einen hohen Stellenwert haben. Die in Deutschland
existierenden Selbsthilfegruppen zeigen dies eindrucksvoll (Nickel et al. 2014).

2. Die Selbstmanagementkurse

Das Chronic Disease Self-Management Program (CDSMP) des Stanford Patient Education
Center (USA) hat eine 30-jdhrige Tradition und wurde auf Basis kontrollierter Studien

kontinuierlich weiterentwickelt (Lorig et al. 2001). Das Programm unterscheidet sich von
vielen anderen Programmen zum (Selbst)management chronischer Erkrankungen darin,

dass die Kurse

a) Menschen mit ganz unterschiedlichen chronischen Erkrankungen zusammen-
bringen, weil die Anforderungen, mit einer chronischen Erkrankung zu leben,
indikationsunabhangig oft @hnlich sind und die Teilnehmer ihre Erkrankung im
Licht der anderen Beeintrachtigungen oft anders wahrnehmen.

b) gleichermaRen Betroffene und deren Angehdrige oder Freunde ansprechen.

c) einem Peer-Ansatz folgen.



Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollen darin unterstiitzt werden,

Gesundheitswissen zu erlangen, um gesundheitliche Beschwerden besser
verstehen und bewiéltigen zu kdnnen,

Umgangsoptionen mit Schmerzen, Erschopfung, Medikamenten, Nebenwirkungen

und kritischen Gefiihlen kennenzulernen und zu erproben,

Probleme zu I6sen, eigene Ziele zu identifizieren und Handlungen zu planen,

ein personliches Bewegungs- und Erndhrungsprogramm zusammenzustellen,

Entspannungstechniken auszuprobieren,

sich auf einen Arztbesuch vorzubereiten und

gut kommunizieren zu kénnen.

In Gruppen von bis zu 18 Personen treffen sich die Teilnehmenden iiber einen Zeitraum
von sechs Wochen wachentlich fiir je 2,5 Stunden. Im Mittelpunkt der sechs standardi-
sierten Kursteile stehen Informationsvermittlung, Kompetenzférderung und sozialer
Austausch. Im Ablauf sollen kurze Sequenzen zu verschiedenen Themenbereichen

die Aufmerksamkeit der Teilnehmenden iiber die 2,5 Stunden immer wieder binden.
Neben Einheiten zur Wissensvermittlung wird vor allem auf aktives Mitwirken gesetzt.
Verschiedene Ubungen werden erweitert um Erfahrungsaustausch, Brainstormings und
gemeinsames Problemldsen (Seidel et al. 2015). Das Herzstiick der Kurse bilden Hand-
lungsplane, die am Ende jedes Kursteiles von jedem Teilnehmer individuell erstellt und
bis zur néchsten Sitzung durchgefiihrt werden. Die Plane helfen, Aktivitdten durchzufiih-
ren oder Entscheidungen zu treffen, indem diese in kleinere lsbare Aufgaben zerlegt
werden. So konnen realistische Ziele formuliert und erreicht, Probleme gel6st und der
Alltag neu oder anders strukturiert werden. Erfahrungen bei der Umsetzung dieser
Plane werden in den Kursen diskutiert, dabei entstandene Probleme I6sungsorientiert

besprochen.

Die Kurse werden von einem Kursleiter-Tandem geleitet. Mindestens einer der beiden
ist selbst direkt oder indirekt (Angehdorige) von chronischer Erkrankung betroffen, ist
also ,Experte aus Erfahrung”. Die Kursleiter werden in einem mehrtatigen Training
qualifiziert, kontinuierlich supervidiert und sind in ein Zertifizierungssystem eingebun-
den. Ein strukturiertes Manual unterstiitzt die Kursleitungen bei der standardisierten

Durchfiihrung der Kurse.
3. Dissemination in Deutschland
Seit 2011 werden die CDSMP-Selbstmanagement-Kurse als Ergdnzung zur medizini-

schen und therapeutischen Versorgung im deutschsprachigen Raum unter dem Namen
»Gesund und aktiv leben”“ (EVIVO) unter Federfiihrung der CAREUM-Stiftung in der



Schweiz und Osterreich erfolgreich disseminiert. 2014 wurde zudem der Verein EVIVO
Netzwerk gegriindet, der die Programmlizenz fiir den deutschsprachigen Raum vergibt,
Kursleitungen ausbildet und fiir ein europaisches Netzwerk fiir Selbstmanagement von
chronischen Erkrankungen einsteht. Im Rahmen der Initiative fiir Selbstmanagement
und aktives Leben (INSEA) unterstiitzen die Robert Bosch Stiftung, die Barmer GEK, die
Careum Stiftung, das EVIVO Netzwerk, die Selbsthilfe Koordination Bayern (SeKo), die
Medizinische Hochschule Hannover und die Patientenuniversitat eine Implementations-
strategie speziell fiir Deutschland. Dazu wurde im Jahr 2014 eine nationale Koordi-
nierungsstelle INSEA an der Medizinischen Hochschule Hannover geschaffen. Ziel ist
es, sukzessive Modellstandorte innerhalb Deutschlands in die Initiative zu integrieren,
Strukturen zur Durchfiihrung der Kurse zu schaffen und den Austausch der Modellstand-
orte untereinander zu fordern. Eine Steuerungsgruppe aus Akteuren aller genannten
Institutionen aus dem deutschsprachigen Raum berét iiberdies in regelmaRigen Sitzun-

gen {liber Entscheidungen zu Konzept, Strukturen und Prozessen der Umsetzung.

Parallel zur Koordinierungsstelle existieren zurzeit zwei Umsetzungsstandorte fiir die
INSEA Kurse: In Niedersachsen ist dies die Patientenuniversitat der Medizinischen
Hochschule Hannover, in Bayern die Selbsthilfe Koordination Bayern (SeKo). Seit
Anfang 2015 werden hier INSEA Kurse ,,Gesund und aktiv leben* kostenfrei angebo-
ten. Sechs weitere Kurse fiir 2015 sind bereits weitgehend ausgebucht und auch 2016
werden kontinuierlich Kurse angeboten. Neben der Organisation und Durchfiihrung
der Selbstmanagementkurse rekrutieren die Standortpartner Kursteilnehmerinnen und
-teilnehmer und suchen unter den Teilnehmenden Interessierte, die bereit und féhig
sind, sich zur Kursleitung ausbilden zu lassen und in ihren sozialen beziehungsweise

regionalen Beziigen selbst Kurse anzubieten.

Mit den beiden Umsetzungsstandorten ,,Patientenuniversitat“ und ,,SeKo Bayern*
sind zwei verschiedene Verbreitungsstrategien verbunden. Die Patientenuniversitat
kann als unabhangige Bildungseinrichtung zur Férderung und Starkung von
Gesundheits(system)- und Bewaltigungskompetenz (Dierks & Seidel 2009) Menschen
erreichen, die an Gesundheit und Krankheit interessiert und auBerdem mobil genug
sind, in die Raume der Patientenuniversitat in Hannover zu gelangen. Zudem erreicht
die Patientenuniversitat durch ihre Nahe zur medizinischen Krankenversorgung und
vielen ambulanten Polikliniken in der Medizinischen Hochschule Hannover viele
Menschen mit unterschiedlichen chronischen Erkrankungen.

Uber die SeKo Bayern kénnen Kursteilnehmerinnen und -teilnehmer gewonnen werden,
die fiir Angebote aus dem Selbsthilfebereich offen sind. Gleichzeitig soll hier eine

Briicke aus den Selbstmanagementkursen in die Selbsthilfegruppen geschaffen werden.



4. Teilnehmerevaluation

Bisherige internationale Evaluationsergebnisse zeigen, dass die Teilnehmer an den
CDSMP-Kursen auf verschiedenen Ebenen profitieren. Signifikant positive Effekte
konnten zuletzt in einer Metaanalyse von Brady (2013) in den Bereichen Wohlbefinden,
kognitives Symptommanagement, Erschopfungszustand, Bewegung, Kommunikation
mit Fachpersonen im Gesundheitswesen, soziale Teilhabe, gesundheitshezogene Selbst-
einschatzung, bei einigen Indikationen auch in Bezug auf die Anzahl und Dauer von
Krankenhausaufenthalten, nachgewiesen werden.

Um zu erfahren, ob die in Deutschland angebotenen Kurse @hnliche oder auch andere
Effekte zeigen, hat die nationale Koordinierungsstelle INSEA die Aufgabe, eine kurs-
begleitende Teilnehmerevaluation zu organisieren und auszuwerten. Untersucht wird
die Wirksamkeit und Nachhaltigkeit der INSEA-Kurse. Zu Kursbeginn, direkt nach dem
Kurs und sechs Monate nach Kursende, werden die Teilnehmenden gebeten, einen
halbstandardisierten Fragebogen zu den Themen Gesundheitsverhalten und -bildung,
Selbstwirksamkeit und Zufriedenheit mit den INSEA-Kursen zu beantworten.

Bis August 2015 wurden 10 Kurse mit insgesamt 135 Teilnehmenden erfolgreich durch-
gefiihrt (79% weiblich; mittleres Alter 60,6 Jahre; Altersspanne 24-80 Jahre). Die ersten
Erfahrungen sind ermutigend. Die bisherigen Teilnehmenden sind sehr zufrieden mit
Kursthemen, -durchfiihrung und -organisation. Fast alle geben an, dass sie die Kurse
weiterempfehlen wiirden. Sie berichten zum Beispiel, dass sie gelernt haben, was sie
selbst fiir ihre Gesundheit tun kdnnen, dass sie sich klarer dariiber geworden sind,
welche Ziele sie zukiinftig weiter verfolgen mochten, um besser mit ihrer Erkran-

kung umzugehen und eine héhere Lebensqualitat zu erhalten und dass sie Fragen in
Gesprachen mit Arzten nun besser formulieren kdnnen. Viele Teilnehmende sind nach
dem Besuch der Kurse sensibilisiert fiir ihre Bediirfnisse und gehen achtsamer mit sich
selbst um.

Nun gilt es, weitere Teilnehmer zu rekrutieren, motivierte Kursleiterinnen und Kursleiter
zu finden und weitere Standorte in das INSEA-Netzwerk aufzunehmen. Vorstellbar ist,
dass neben Standorten nahe der Krankenversorgung und der Selbsthilfe zum Beispiel
auch ambulante und stationére Versorgungseinrichtungen, Wohlfahrtsverbénde oder
Nachbarschaftsvereine als Multiplikatoren gewonnen werden. So kdnnte nicht nur fla-
chendeckend, sondern auch zielgruppenorientiert und maéglichst nah an der Lebenswelt

der Betroffenen akquiriert werden.

Weitere Informationen zum Projekt INSEA sind unter www.insea-aktiv.de zu finden.
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Das Modell einer pflegegeleiteten Ambulanz fiir Menschen mit einer Herzinsuffizienz
konnte sich Gabriele Meyer im Rahmen einer Hospitation in den Niederlanden (ge-
fordert von der Robert Bosch Stiftung) ansehen. Inzwischen hat sie mit Kolleginnen
am Klinikum Niirnberg ein erfolgreiches Programm zu Begleitung und Betreuung von
Menschen mit einer Herzinsuffizienz entwickelt, das auch - wenn gewiinscht - eine
telefonische Begleitung der Patienten im héduslichen Umfeld vorsieht. Wie erreicht man
die isolierten, hdufig depressiven Menschen, die tiglich auf die Beeintrichtigungen
durch ihre Krankheit achten miissen? Der persénliche Kontakt, ein vertrauensvoller
Umgang, kompaktes Informationsmaterial und eine auf Dauer angelegte Betreuung,
auch im héuslichen Alltag - Erkenntnisse und Erfahrungen, die stellvertretend fiir alle
chronisch Kranken an der Schnittstelle zwischen stationérer Versorgung und Héus-
lichkeit stehen.

Die Versorgung von Patientinnen mit Herzinsuffizienz erfolgt in Deutschland meist durch
eine medikamentdse Therapie und die Behandlung von akuten Symptomen. Schulungen
und Beratungen der Patientlnnen, wie sie trotz der chronischen Erkrankung ein gutes
Leben fiihren und ihre Lebensqualitat steigern konnen, erfolgen in den wenigsten Fal-
len. Die Ursachen fiir diesen Mangel sind vielfaltig. Haufig genannt werden mangelnde
finanzielle und zeitliche Ressourcen sowie Wissensdefizite. Um den Patientinnen mit
Herzinsuffizienz nicht nur in der akuten Krise,sondern auch im taglichen Leben mit ihrer
Krankheit beizustehen, hat das Klinikum Niirnberg eine pflegegeleitete Herzinsuffizienz

Ambulanz aufgebaut.

In Deutschland leben aktuell ca. 1,8 Millionen Menschen mit Herzinsuffizienz (Becker
2015). Die Anzahl der Neuerkrankungen pro Jahr betrégt in Deutschland momentan bei
liber 75-)ahrigen 30 pro 1.000 Einwohner. Da die Erkrankung mit zunehmendem Alter
haufiger auftritt, wird kiinftig mit einem weiteren Anstieg der Erkrankten gerechnet
(0.V. 2015). Laut Statistischem Bundesamt belegt die Diagnose Herzinsuffizienz Rang
drei in den haufigsten Todesursachen (Statistisches Bundesamt 2013) und die 5-Jahres
Uberlebensrate liegt bei nur 50% der Patientinnen. Selbst aus kardiologischen Fachkrei-
sen kommt die Warnung, dass die Krankheit in den eigenen Reihen haufig unterschatzt



wird. Die Behandlung der Herzinsuffizienz kostet den Staat jahrlich 5 Milliarden Euro.
Hierbei besteht die Behandlung der Patientlnnen iiberwiegend aus invasiven MaRnah-
men und einer medikamentésen Therapie. Eine Beratung beziiglich des Alltagslebens
mit Herzinsuffizienz bleibt haufig aus, beispielsweise worauf die Patientinnen kiinftig

achten miissen und wie sie trotz der Diagnose ihr Leben aktiv gestalten kdnnen.

Die europaische Fachgesellschaft ,,European Society of Cardiologie” (ESC) fordert in ih-
ren Guidelines eine Lebensmodifikation der Patientinnen. Um dieser Forderung gerecht
zu werden, bendtigen die Patientinnen einen professionellen Ansprechpartner im
Versorgungssystem. Hierbei geht es sowohl darum, den Patientlnnen die notwendigen
Kenntnisse beziiglich ihrer Diagnose zu vermitteln als auch individuelle Beratungen und

Hilfestellungen zur Integration der Krankheit in das tégliche Leben zu leisten.

Das Klinikum Niirnberg hat die Herausforderung angenommen und im Friihjahr 2014
mit der Planung einer pflegegeleiteten Herzinsuffizienz Ambulanz begonnen. Im Zuge
der Vorbereitungen fiir die neue Position der Pflegeexpertin fiir Herzinsuffizienz hatte
ich die Maglichkeit, im Herbst 2013 eine Hospitation in den Niederlanden durchzufiih-
ren. Im Rahmen des damaligen Internationalen Hospitationsprogramms Pflege und
Gesundheit absolvierte ich einen 14-tagigen Hospitationsaufenthalt am Universitatsklini-
kum in Groningen, durch den ich tiefe Einblicke in das Tatigkeitsfeld einer Heart Failure
Nurse in den Niederlanden erhielt. Die Arbeit der niederlédndischen Heart Failure Nurses
war fiir mich sehr beeindruckend und inspirierend. Die Professionalitat, die Kompe-
tenz und die Eigenstandigkeit ihres Handelns haben mich tief bewegt. Auch wenn eine
Umsetzung des niederlandischen Modells aufgrund gesetzlicher Vorgaben und eines
anderen Vergiitungssystems in Deutschland nicht méglich ist, habe ich viele Ideen und

Anreize aus den Niederlanden mitgenommen.

Inspiriert von meinen niederldndischen Kollegen haben wir uns am Klinikum Niirnberg
folgende Ziele fiir die neu aufzubauende Herzinsuffizienz Ambulanz gesetzt:

* Die Bevdlkerung im GroRraum Niirnberg soll besser und breiter iiber die

Symptome der Herzinsuffizienz informiert werden.

* Durch Aufklarung, Beratung und Anleitung soll den Patientinnen zu einem
besseren Leben mit Herzinsuffizienz verholfen werden.

* Es soll klare und kontinuierliche Ansprechpartner fiir Betroffene und Angehérige

geben.

* Es soll eine kontinuierliche Wissensvermittlung fiir medizinisches und
pflegerisches Personal erfolgen.



Um diese Ziele zu erreichen, hat das Klinikum Niirnberg drei Pflegepersonen zu Pflege-
experten fiir Patienten mit Herzinsuffizienz ausbilden lassen. Ihre Aufgabenfelder
umfassen:

Einzelberatungen von Patientinnen und ggf. ihrer Angehdrigen wéahrend des

stationdren Aufenthalts

Gruppenschulungen fiir Patientinnen und Interessierte 1x pro Monat zu unter-
schiedlichen Themenbereichen (Reisen, Erndahrung, Sexualitat, Depression, Sport,
Schlaf, Medikamente etc.)

Erstellung und Bereitstellung von Informationsmaterialien (Tagebuch, verschie-

dene Informationsbroschiiren, Flyer fiir Patientinnen nach Schrittmacher Implan-
tation, Flyer fiir Patientinnen nach Herzinfarkt)

Kontinuierliche Mitarbeiterschulungen

telefonische Nachbetreuung

Ansprechpartnerin bei Fragen rund um das Thema Herzinsuffizienz

Dariiber hinaus wurden und werden verschiedene Aktivitdten unternommen, um nicht
nur die Betroffenen selbst, sondern auch Angehdrige und Interessierte mit dem Thema
Herzinsuffizienz zu erreichen. So wurde beispielsweise eine Selbsthilfegruppe ins Leben
gerufen, Radiointerviews mit lokalen Sendern gefiihrt und Artikel in der 6rtlichen Pres-
se veroffentlicht. Fiir die lokale Bevolkerung erfolgte dieses Jahr erstmals ein Informa-
tionstag zum Thema Herzschwéche im historischen Rathaussaal der Stadt Niirnberg.
Einige unserer gesteckten Ziele haben wir bereits erreicht. Fiir die Zukunft ist es uns ein
Anliegen, kontinuierlich weiter an der Verbesserung der pflegerischen und medizini-
schen Versorgung von herzinsuffizienten Patientlnnen zu arbeiten. Hierbei ist unser
Augenmerk auf eine hohe Eigenstandigkeit und die bestmoglichste Lebensqualitat der

Menschen gerichtet.

Fiinf Fragen zum Schluss

Frau Meyer, Sie haben 2013 am Universitatsklinikum in Groningen, Niederlande,
hospitiert und die dortigen Pflegeexperten fiir Herzinsuffizienz bei ihrer Arbeit begleitet.
Warum gerade Niederlande?

In den Niederlanden und in Schweden gibt es seit Jahren gut etablierte Herzinsuffi-
zienzambulanzen, von denen wir in Deutschland viel lernen kénnen. Ich habe mich
letztlich fiir die Niederlande entschieden, da das dortige Gesundheitssystem dem
unsren ndher kommt als das schwedische und Niederléndisch fiir mich auch leichter
verstandlich ist. Eine sehr gute Entscheidung. Die Kollegen in Groningen haben mich
sehr herzlich, offen und unkompliziert aufgenommen. Ich hatte von Anfang an das
Gefiihl, ich gehore wie selbstverstdndlich zum Team.



Wie beurteilen Sie die Hospitation in den Niederlanden im Riickblick von nun
eineinhalb Jahren?

Die Hospitation bei den niederldndischen Kollegen war fiir mich auf der ganzen Linie
eine Bereicherung, fachlich und persénlich. Persdnlich, weil ich an der positiven Erfah-
rung und dem erfolgreichen Verlauf des Auslandsaufenthaltes durchaus gewachsen
bin. Und fachlich habe ich unglaublich profitiert, da ich mich vor Ort nicht nur mit den
Kollegen austauschen konnte, sondern ihnen bei ihrer taglichen Arbeit iiber die Schulter
schauen konnte. So konnte ich Schulungs- und Dokumentationssysteme kennenlernen,
Beratungen und Sitzungen beiwohnen und hautnah erleben, wie die Zusammenarbeit
mit den anderen beteiligten Berufsgruppen funktioniert. Die Niederlander waren sehr
offen und hilfsbereit. Sie haben fiir ihre Patienten Gruppenschulungen in Modulen
angeboten, an denen ich auch teilnehmen konnte. Die Schulungs- und Informations-
materialien, die sie mir zur Verfiigung gestellt haben, habe ich natiirlich prima in

unsere Schulungsarbeit am Klinikum Niirnberg iibertragen konnen.

Was hat Sie in den Niederlanden am meisten beeindruckt?

Am meisten imponiert hat mir die breite Akzeptanz der Pflegeexperten in den Nieder-
landen - sowohl hausintern als auch seitens der Patienten. Die niederldndischen Heart
Failure Nurses arbeiten sehr selbstandig und haben weitreichende Kompetenzen. Sie
diirfen beispielsweise Medikamente anpassen und verordnen, Laboruntersuchungen
oder EKG anweisen und Reha-MaRnahmen einleiten. Dariiber hinaus sind sie ganz
selbstverstandlich bei den wichtigen &rztlichen Besprechungen wie der Morgenbespre-
chung oder der Herzchirurgischen Konferenz dabei. Dies erméglicht eine eigensténdige
Arbeit auf Augenhdhe mit den anderen beteiligen Professionen, von der wir in Deutsch-
land leider nur traumen kénnen. In Deutschland fehlen dafiir schlichtweg die rechtli-
chen und strukturellen Grundlagen. Auch die Akzeptanz der anderen Berufsgruppen, in
Bezug auf die Zusammenarbeit mit einer Heart Failure Nurse, muss sich in Deutschland
erst noch entwickeln. Da haben wir in Deutschland noch viel Arbeit vor uns, bis wir auf
dem Stand sind, den die Pflegeexperten in den Niederlanden haben. Aber die Hospi-
tation hat mir auch in dieser Hinsicht Selbstbewusstsein gegeben. Wir Pflegeexperten
haben zwar noch einen weiten Weg vor uns, aber die Perspektive ist klar und ich bin

sicher: Wir konnen das und wir werden es auch erreichen.

Sie haben am Klinikum Niirnberg eine der wenigen Herzinsuffizienzambulanten in
Deutschland aufgebaut und begleiten die Patienten teilweise auch telefonisch im
hauslichen Umfeld. Wie muss man sich lhre Arbeit vorstellen?

Das Problem bei Menschen, die die Diagnose einer chronischen Erkrankung erhalten,
ist ja vor allem, dass sie nach der Entlassung aus dem Krankenhaus nicht mehr so
weiterleben kdnnen wir bisher. Patienten mit Herzinsuffizienz miissen beispielsweise
wichtige Regeln beachten. Sie miissen ihre tégliche Trinkmenge kontrollieren, sich tag-

lich wiegen, um friihzeitig Wassereinlagerungen zu bemerken und sie miissen wissen,



wie sie reagieren miissen, wenn das Gewicht nach oben geht. Hier komme ich ins Spiel.
Noch im Krankenhaus versorge ich die Patienten mit den wichtigsten Informationen und
erkldre ihnen die Grundlagen ihrer Erkrankung, wie sie erkennen, wenn sich der Ge-
sundheitszustand verschlechtert und wann sie dann wie reagieren miissen. Das ist fiir
viele Patienten nicht ganz einfach, sie brauchen hier konkrete Anleitung und einen kom-
petenten, vertrauensvollen und stéandig erreichbaren Ansprechpartner. Normalerweise
endet die Betreuung der Patienten mit ihrer Entlassung - eine telefonische Beratung
bieten wir selbstverstandlich weiterhin an, ebenso wie monatliche Patientenschulun-
gen. Wir haben aber festgestellt, dass gerade die Umsetzung der Regeln im Alltag nicht
allen Patienten gelingt. Bei Patienten, die dies explizit wiinschen, und bei hochbetagten
und alleinstehenden Patienten machen wir daher zudem eine telefonische nachstatio-
nare Begleitung, in dem wir sie regelmaRig zuhause anrufen und nach dem Befinden

fragen und die Einhaltung der Verhaltensregeln iiberpriifen.

Seit iiber einem Jahr bieten Sie lhre Herzinsuffizienz-Beratung und Ihre Patienten-
schulungen an. Wie wird lhr Angebot angenommen?

Unsere Angebote werden inzwischen sehr gut angenommen. Es hat zwar etwas gedau-
ert, aber inzwischen haben wir uns gut etabliert und werden stark nachgefragt. Die
Patienten, die zu unseren Beratungen kommen und an unseren Schulungen teilneh-
men, kommen mittlerweile aus einem Umkreis von 60 Kilometer. Daran wird fiir mich
deutlich, dass die Nachfrage da ist und es weitaus mehr Herzinsuffizienzambulanzen in
Deutschland geben sollte. Auch unsere Selbsthilfegruppe - meines Wissens die deutsch-
landweit erste und einzige fiir reine Herzschwache - wird gut angenommen. Sie besteht
im September bereits ein Jahr, auch das ist fiir uns ein groRer Erfolg. Ob Schulungen
oder (telefonischer) Beratungsdienst: Fiir die Patienten ist es unglaublich wichtig, einen
kompetenten Ansprechpartner zu haben, den man in Krisensituationen, beispielsweise
Atemnot, aber auch bei harmlosen Fragen ungeniert anrufen kann, ohne einen teuren
Arzt ,beldstigen” zu miissen. Dariiber hinaus kann man im Rahmen unserer Angebote
auch Fragen loswerden, die nicht immer angesprochen werden, beispielsweise zu
Sexualitét bei Herzinsuffizienz.
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Beispiel der Epilepsie

Konnen chronisch Kranke den Verlauf ihrer Erkrankung positiv beeinflussen - auch

bei organischen Erkrankungen? Rosa Michaelis und Dr. Gerd Heinen beschéftigen sich
in ihrem Beitrag mit den Méglichkeiten der Steigerung der Selbstwirksamkeit bei
Menschen mit einer Epilepsie. Dabei erarbeiten sie proaktive Strategien, mit denen
Menschen mit einer Epilepsie Einfluss auf ihre Anfallsfrequenz nehmen kénnen. Denn
Menschen mit einer Epilepsie werden héufig ausschlieBlich iiber medikamentése The-
rapien, nicht aber iiber selbstwirksame therapeutische Méglichkeiten aufgeklért. Dabei
ist bekannt, dass das Gefiihl des Kontrollverlusts die Lebensqualitét der Betroffenen
maRBgeblich beeintréchtigt, unter Umstédnden sogar stérker als die Anzahl der Anfélle.
Rosa Michaelis wird von der Robert Bosch Stiftung im Rahmen des Programms Care for
Chronic Condition gefordert, in dessen Rahmen sie sich zum Thema ,Selbst-Handeln bei
Epilepsie* in den USA und Kanada fortbildet.

1. Anfallsausloser - der blinde Fleck der konventionellen Auffassung
der Epilepsie

Im letzten Jahr verdffentlichten Robert Fisher et al. eine neue Definition der Epilepsien
(Fisher et al. 2014). Demnach soll eine Epilepsieerkrankung diagnostiziert werden,
wenn ein Mensch zwei sog. ,,unprovozierte“ Anfélle gehabt hat oder wenn ein Mensch
einen ,,unprovozierten* Anfall gehabt hat und die weiterfiihrende Diagnostik einen
Befund ergibt, der ein deutlich erhdhtes Risiko fiir weitere Anfalle vermuten lasst (z.B.
eine Lasion in der Bildgebung oder Epilepsie-typische Potentiale im EEG). Wesentlich
an dieser Definition ist der Terminus des ,unprovozierten Anfalls“. Solche Anfélle treten
gerade nicht als Symptom im Rahmen einer akuten Provokation - wie z.B. im Rahmen
eines Alkoholentzugs oder eines akuten Schadel-Hirn-Traumas - auf. Daraus wird
gefolgert, dass sie einen Riickschluss auf eine zugrunde liegende erhdhte epileptische
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Disposition erlauben. Deshalb kénne bereits nach einem einzigen Anfall eine Diagnose

gerechtfertigt werden.

Wir haben diese Definition mit einem Modell illustriert. Aus der Betrachtung des
Modells (s. Abbildung 1) ergibt sich eine grundlegende Frage: Wie kommt es in einem
Gehirn mit einer dauerhaft erhdhten hirnorganischen Anfallsbereitschaft zu gelegent-
lichen ,unprovozierten Anféllen? Diese Frage ist nicht nur hinsichtlich der Epilepsien
relevant, sondern stellt sich bei allen chronischen Erkrankungen mit einem anfalls-,

attacken- oder schubartigen Verlauf.

Auf die Frage danach, wodurch ihre Anfélle ausgeldst werden, geben Patienten am héu-
figsten Schlafmangel, Miidigkeit und emotionalen Stress an (Nakken et al. 2005). Unter
solchen Anfallsauslésern wird - in Abgrenzung zum Begriff der Anfallsprovokation

- nun ein Faktor verstanden, der bei Vorliegen einer hirnorganisch erhdhten Anfallsbe-
reichtschaft wiederholt zur Entstehung ,unprovozierter” Anfalle beitragt. Hier zeigt sich
ein Widerspruch zwischen der offiziellen Definition der Epilepsie und der Eigenwahr-
nehmung der Patientinnen und Patienten (Heinen 2013).

Um diesen Widerspruch aufzuheben diskutieren wir im Folgenden das Konzept des
unprovozierten epileptischen Anfalls und veranschaulichen dazu unser Konzept des
Auslosers. Unter Auslosern verstehen wir keine einzelnen und isolierbaren Faktoren.
Vielmehr leiten wir aus der praktischen, psychotherapeutischen Arbeit mit unseren
Patienten das Modell der multifaktoriell bedingten Akkumulation von Anfallsbereit-
schaft ab (Heinen 2013).

Abb. 1



Zu Beginn der Zusammenarbeit ist Frau B. 28 Jahre alt. Seit ihrem 20. Lebensjahr leidet
sie an einfach fokalen Anfallen mit Sprach- und Sprechstdrung und an generalisierten
Anféllen, die sich im Verlauf als pharmakoresistent erwiesen. Bei ihr wurde eine links-
seitige kryptogene Temporallappenepilepsie diagnostiziert. Ein invasives Monitoring
(d.h. es wurde iiber mehrere Tage ein EEG iiber intrakraniell implantierte Elektroden
abgeleitet) ergab einen Anfallsheginn in spracheloquenten Arealen, weshalb die
Epilepsie als inoperabel eingestuft wurde.

Im Folgenden wird eine Situation geschildert, in der Frau B. typischerweise einen
Anfall erlitt:

Anfallshintergriinde: ,Typisch fiir Frau B.“

Frau B. hatte in den vergangenen Tagen viele Termine. Da sie das Gefiihl hatte,
durchhalten zu miissen, hat sie sich keine Pause gegonnt. Abends ist sie vollig
erschopft, etwas hungrig und miide. Eigentlich will sie nur noch ins Bett. Zuvor
beginnt sie sich in der Kiiche etwas zuzubereiten. Als ihre Mitbewohnerin hinzu
kommt und von ihrem Tag zu erzahlt fiihlt sich Frau B gestort und wertet das
Verhalten der Mitbewohnerin als unsensibel. Sie behalt dies jedoch fiir sich, da sie
die Mitbewohnerin nicht krdanken mdchte. Da die Mitbewohnerin ihr Verhalten nicht
andert, verlasst Frau B nach einiger Zeit unter einem Vorwand die Kiiche. Auf dem
Weg in ihr Zimmer bekommt sie einen Grand-mal.

Aus der Analyse dieser ,anfallstypischen Situation* ergeben sich drei wesentliche,
anfallsférdernde Verhaltensmuster. Das erste ist chronischer Stress und das zweite ist
ein darauffolgendes ,,Entspannungsloch® und das dritte ist Konfliktvermeidung. Diese
beiden ersten Muster beschreibt Frau B. in dem folgenden Ausschnitt aus einem Inter-
viewtranskript ndher. Dabei wird deutlich, dass der chronische Stress zunachst durch
auRere Faktoren bedingt ist: Sie hatte viele Termine. Zusatzlich spielt aber auch ihre
innere Einstellung eine wichtige Rolle: Frau B. meinte, durchhalten zu miissen und sich
keine Pausen gonnen zu diirfen. Darauf folgte ein Zustand vélliger Erschopfung, in dem
Frau B. sogar die Energie fiir genussvolle und entspannende Tatigkeiten fehlte:

Sie wollte nur noch ins Bett gehen.

Haben Sie wahrend der Intervention Dinge bei sich erkannt, die die Wahrschein-
lichkeit fiir einen Anfall erh6hen?

B. Ja, ich hab' definitiv Dinge erkannt, die die Wahrscheinlichkeit erhdhen, z.B. von
‘ner sehr stressigen oder intensiven Phase, das kann 'n Tag sein oder auch 'ne Wo-
che, wo viel passiert ist, sei es positiv oder auch negativ, in so 'ne krasse, schnelle
Entspannung zu kommen, das stellt auf jeden Fall 'n erhdhtes Risiko dar.



Dariiber hinaus stellen unausgesprochene Konfliktsituationen fiir Frau B. einen kriti-
schen Reiz dar, der ihre Anfallsbereitschaft erhoht. Insbesondere in einer Situation, in
der Frau B. bereits erschopft ist, erlebt sie sich als besonders sensibel. Auch fehlt ihr
die Kraft, ihre Bediirfnisse deutlich zu kommunizieren. So kommt es zu einer Interaktion
von Belastungsfaktoren. Ein Ausweg aus dem Konflikt erscheint nicht méglich. Dadurch
nimmt die innere Anspannung zu. Als letzten Ausweg versucht Frau B. schlieBlich,

ihr Vorhaben abzubrechen, sich etwas zu Essen zu machen und verlasst die Kiiche. Zu
diesem Zeitpunkt hatte der Anfall aber bereits mit einer Aura begonnen, die Frau B.

als Sprechstorung wahrnimmt. Ihr Verhalten, sich mit ihren Bediirfnissen nicht zu Wort
zu melden, hatte quasi eine organische Entsprechung gefunden. Viele unterschiedliche
anfallsférdernde Faktoren hatten sich erganzt und dazu gefiihrt, dass die Anfalls-
schwelle iiberschritten wurde und sie der Anfall letztendlich aus einem Zustand innerer
Anspannung erléste (s. Abbildung 2).

Mit dem, aus solchen Praxisbeispielen abgeleiteten Stufenmodell der Anfallsentstehung
wird der Widerspruch beseitigt, der mit der eingangs vorgestellten Epilepsiedefinition
verbunden bleibt.

Das Modell differenziert zwischen den organischen Ursachen einer Epilepsie und den
Ursachen von Anfdllen. Bei der Anfallsauslosung werden sie unter der Fragestellung
betrachtet, wie sie sich gegenseitig bedingen. Die organischen Ursachen machen
das Auftreten von epileptischen Anféllen wahrscheinlicher. Die Ursachen der Anfalle
bestehen aus unterschiedlichen anfallsférdernden Faktoren, die sich im Verlauf der

Anfallsauslésung gegenseitig verstarken.

Aus dieser anderen Sichtweise ergeben sich zusatzliche Ansatzmaglichkeiten fiir eine
aktive Gesundheitsforderung. Nach unserer Uberzeugung bereichern sie die bisherige
Epilepsietherapie: Wenn, wie im Beispiel von Frau B., anfallsférdernde Faktoren iden-
tifiziert werden konnen, gibt es Moglichkeiten, die Entwicklung der Anfallsbereitschaft
und somit auch das Auftreten epileptischer Anfalle selbst zu beeinflussen. Die jeweili-
gen anfallsfordernden Faktoren sind von Patient zu Patient allerdings sehr unterschied-
lich. Auch die Maglichkeit der Beeinflussung durch ein Selbst-Handeln sind individuell
herauszuarbeiten und - in Abhéngigkeit von den organisch bedingten Ursachen der
Epilepsie - unterschiedlich groR.

Frau B. hat im Verlauf der therapeutischen Zusammenarbeit erstens gelernt, ihre eige-

nen Bediirfnisse besser wahrzunehmen und sich regelmaRige Pausen zuzugestehen.
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Zweitens hat sie konkrete Strategien erarbeitet, um am Ende eines Tages schrittweise
und aktiv zu entspannen. Diese Veranderungen beschreibt sie in den folgenden Aus-

schnitten aus einer Interviewtranskription:

Konnen Sie ein Beispiel nennen, was Sie gelernt haben?

P. Ich hab' gelernt, besser auf mich zu achten, auf Signale zu achten, Signale von
meinem Korper. [...] ich hab' versucht, mir anzugewdhnen, eigentlich immer wieder
zu hinterfragen: Was mache ich gerade? Ist es gerade ok so, wie es lauft?

[Am Ende hab' ich dann gemerkt,] ich bin jetzt sehr, sehr geladen, so kribbelig. Und
dann hab' ich eher so 'n bisschen innegehalten und versucht rauszufinden, was
kann ich denn jetzt machen, um so langsam runterzukommen und [...] dann bin ich
nach Hause gelaufen und hab' ganz viel erzahlt, was ist passiert den Tag iiber und
so die Kommunikation und dieses Erzahlen glaub' ich, hat auch bewirkt, dass kein

Anfall passiert ist.

Zusétzlich erkannte Frau B., dass sich die meisten Anfélle im Zusammenhang mit einem
passiven Umgang mit ihren Bediirfnissen und den sich daraus ergebenden Konflikt-
situationen ereigneten. Deshalb arbeitete sie bewusst an ihrer Fahigkeit, Konflikte offen

anzusprechen, womit sie Anfélle in Konfliktsituationen erfolgreich vermeiden konnte.

Frau B. entwickelte einen Zugang zu ihrer ,inneren Stimme*“. Sie hielt mit dieser
sinneren Stimme* einen ,Dialog“, was ihr das Wahrnehmen und Ernstnehmen eigener
Bediirfnisse erleichterte. Sie konnte dieser inneren Stimme zunehmend Vertrauen
schenken. Insgesamt gelang es ihr auf diese Weise eigene Handlungsmaglichkeiten
insbesondere in Bezug auf anfallsauslésende Faktoren zu erweitern und die Anfalls-
frequenz zu senken. Dariiber hinaus hatte diese Entwicklung noch eine andere Bedeu-
tungsebene, die Frau B. folgendermalen beschreibt:

Abb. 2
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Inwieweit hat sich Ihre Einstellung gegeniiber der Epilepsie verandert?
B. Also, einerseits hasse ich sie natiirlich, wenn ich doch einen Anfall hatte oder
sowas. Aber andererseits ist es jetzt ein Mittel zum Zweck, also zu dem Zweck, der

mir eine groRe Bereicherung gebracht hat, irgendwie Dinge iiber mich zu lernen.

Was haben Sie durch die Anflle iiber sich gelernt?
B. Wie ich davon ausgehe, dass die Dinge, die eben nicht gut fiir mich sind, Anfélle
auslosen konnen. Und deshalb versuche ich mich darauf zu konzentrieren, Dinge zu

tun, die gut fiir mich sind.

Abbildung 3 stellt dar, wie sich die multifaktoriell bedingte Anfallsbereitschaft im Ver-
lauf eines Tages, einer Woche oder auch iiber ldngere Zeitabschnitte verdndert. Dabei
unterscheiden wir einerseits Faktoren, die sich langsamer auf- und wieder abbauen
(Kurve), wie z. B. chronischer Stress. Diese Faktoren beeinflussen die Handlungsfahig-
keit einer Person fiir eine langere Dauer. Andererseits geht es um Faktoren, die spon-
tane anfallsférdernde Verianderungen bewirken (Spitzen). Das kénnen situative Angste
sein, plétzlicher Arger oder Freude, oder auch starke Hell-Dunkel-Kontraste, Flackerlicht
und vieles mehr. Die Abbildung zeigt, dass das Zusammenspiel langfristig wirksamer
und spontaner Anfallsausldser sowohl ausgleichend (1) als auch anfallsférdernd (2)
wirkt, was die Analyse teilweise erschweren kann.

2. Therapeutische Vorgehensweisen beim Selbst-Handeln bei Epilepsie

Im zweiten Teil soll nun dargestellt werden, wie ein solcher therapeutischer Entwick-

lungsprozess systematisch gestaltet werden kann. Die Zusammenarbeit mit den Patien-

Abb. 3



ten besteht aus vier wesentlichen Schritten. Dabei wird in eine Informations- und eine

darauffolgende Interventionsphase unterteilt:

In der Literatur finden sich Hinweise darauf, dass das AusmalR von Depression mehr
mit dem Gefiihl des Kontrollverlusts als der tatsdchlichen Anzahl der Anfélle korreliert
(Velissaris et al. 2012). Das Verstdandnis, dass Anfélle durch zum Teil kontrollierbare
Anfallsausloser bedingt sind, ist geeignet, das Bewusstsein fiir eigene Beeinflussungs-
moglichkeiten zu steigern. Diese Erkenntnis beinhaltet ein vielversprechendes Potential
psychiatrische Komorbiditdt zu senken.

Deshalb wird in einem ersten Schritt das psychosomatische Anfallsmodell erklart.
Deutlich werden soll, wie eigene Verhaltensgewohnheiten, Gefiihle und Gedanken mit
dem Auftreten epileptischer Anfélle im Zusammenhang stehen konnen. Fiir die meisten
Menschen mit einer Epilepsie ist dies etwas Neues. Dies liegt daran, dass sie bislang
gemaR der eingangs problematisierten Epilepsiedefinition aufgeklart wurden, die die
Maoglichkeit eines Selbst-Handelns nicht systematisch einschlieRt. Somit verbessert sich
bereits im Moment der Vermittlung eines praxisnahen Epilepsie- und Anfallsverstandnis
die Selbstwirksamkeit (Tang et al. 2014).

In einem zweiten Schritt folgt eine ausfiihrliche Anamneseerhebung mit einem be-
sonderen Fokus auf den biographischen Kontext des ersten epileptischen Anfalls. Die
Anamnese wird durch eine psychologische Testung erganzt, die detaillierten Aufschluss
tiber Personlichkeitsmerkmale einer Person geben, z.B. das Entscheidungs- und Kon-
fliktverhalten und das Selbstbild. Zusatzlich werden die Patienten dazu angehalten, ein

Tagebuch in Kombination mit einem Anfallskalender zu fiihren.

In einem dritten Schritt lernen die Patienten eine Visualisierungsiibung, die mit tiefer
Bauchatmung kombiniert wird. Diese Form der Visualisierungsiibung hilft Gefiihle und Ge-
dankeninhalte leichter zu beobachten und bewusster wahrzunehmen. Vorstellungen und
Gedanken konnen besser reflektiert werden. So konnten die in unserem Beispiel beschrie-

benen verurteilenden Gedanken und dysfunktionale Kognitionen beeinflusst werden.

In einem vierten Schritt wird iiber Techniken informiert, die eine Abwehr epileptischer
Anfalle erméglicht, die mit konkreten Vorzeichen oder Auren beginnen (Auraunterbre-
chung).

Das gednderte Krankheitsverstandnis, die erlernten Techniken und die angeleitete

Dokumentation bieten die Grundlage fiir die sich anschlieRende Intervention. Dabei



wird liber eine funktionelle (oder situative) Kontextanalyse versucht, die Anfalle immer
mit Bezug zu dem jeweiligen Lebenskontext zu betrachten. Vor diesem Hintergrund
werden individuelle Hypothesen aufgestellt, welche inneren oder d&uBeren Kontextfak-
toren auslosend gewesen sein konnten. Ziel ist dann, anfallsauslésende Faktoren zu
identifizieren und gezielt Handlungsoptionen zu entdecken, diese zu erproben und zu
festigen. Die Patientinnen und Patienten werden auf diese Weise in die Lage versetzt,
ihr Leben ihren Bediirfnissen entsprechend so umzugestalten, dass es potentiell nicht
mehr zum Anfall kommt, bzw. dass die Anfdlle iiberfliissig werden. Diese Hypothesen
werden dann in der Praxis iiberpriift.

Grundlage dieses therapeutischen Ansatzes ist ein humanistisches Menschenbild. Es
wird davon ausgegangen, dass jedem Menschen ein Entwicklungspotential innewohnt.
Zur Entfaltung dieses Potentials wird vor allem dann Hilfe bendtigt, wenn korperliche
oder seelische Belastungen mit erhdhten Anforderungen verbunden sind. Hilfe fordert
dann idealerweise das Vertrauen in die eigenen Ressourcen, erweitert notwendige
Kompetenzen und ermutigt zur Akzeptanz der krankheitsbedingten Probleme. Diesem
Gedanken folgend wird der Patient bestarkt, eigene Losungsmoglichkeiten zu explo-
rieren. Ziel sind positive Selbsterfahrungen, die helfen, die Angst vor der Krankheit

(in dem Fall vor den epileptischen Anféllen) zu iiberwinden und die Autonomie von

medizinischen sowie psychotherapeutischen Hilfen zu erweitern.

So kann bei einer Erkrankung, die in hohem MaRe mit Stigmatisierungs- und Selbst-
entwertungsprozessen verbunden ist, das geférdert werden, was Ad Dekkers in seinem
Buch ,,Psychotherapie der menschlichen Wiirde“ (Dekkers 2012) mit diesem zentralen
Begriff beschreibt: ,Wiirde heil’t, sich in voller Verantwortlichkeit der eigenen Lebens-

aufgabe erleben”.

Wenn chronische Erkrankung in einer Weise definiert wird, die die Mdglichkeit zur
Ubernahme von Selbstverantwortung fiir das Krankheitsgeschehen ausschlieRt, (siehe
das Konzept des unprovozierten Anfalls) wird eine Ubernahme von Verantwortung
gerade dort verhindert, wo ein Selbst-Handeln méglich wére. Die dargestellte Interven-
tion hat insofern auf dem Feld der Epileptologie das explizite Ziel, die Moglichkeit zur

Ubernahme von Selbstverantwortung zu rehabilitieren.

3. Ausblick

Im August dieses Jahres wird das Arbeitsbuch “Taking Control of Your Seizures* (Reiter
et al. 2015) erscheinen, das auf der Basis mehrjahriger therapeutischer Erfahrung von
Donna Andrews, Joel Reiter und Charlotte Reiter als Grundlage fiir die Intervention

geschrieben wurde; es fiihrt den Leser systematisch durch viele Bereiche, von denen



sich gezeigt hat, dass sie im Hinblick auf die Erweiterung von Handlungsmoglichkeiten
eine Rolle spielen (kKommunikationsverhalten, Umgang mit inneren Konflikten, duReren
Stressoren etc.). Dieses Buch dient als Grundlage fiir das Buch ,,Selbst-Handeln bei

Epilepsie” das derzeit durch die Autoren dieses Artikels verfasst wird. Ein Ausbildungs-

curriculum fiir Therapeuten befindet sich in Vorbereitung.

Dank gilt den Mitwirkenden an der qualitativen Studie, aus der das dargestellte Fall-
beispiel entnommen wurde: Dr. Bettina Berger, Studienkoordinatorin des Forschungs-
Lehr-Zentrum (FLZ) Herdecke, Christina Mennen, Psychologiestudentin an der Uni-
versitat Witten/Herdecke und den Mitarbeitern der der neurologischen Abteilung des
Gemeinschaftskrankenhauses Herdecke.

Die wissenschaftliche Tatigkeit von Rosa Michaelis wird durch das integrierte Begleit-
studium anthroposophische Medizin (IBAM), die Christophorus-Stiftung und die
Mahle-Stiftung gefordert.
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,. .- Innovative Versorgung von akut
b erkrankten Bewohnern und
1 4 Bewohnerinnen im Altenheim (IVA)

Welche Krankenhauseinweisungen von akut erkrankten Altenheimbewohnern und
-bewohnerinnen konnen vermieden werden? Dieser Frage ging ein Forscherteam am
Department fiir Pflegewissenschaft der Universitat Witten/Herdecke in ihrem Projekt
IVA nach, das vom Ministerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des
Landes NRW und innerhalb des Europdischen Fonds fiir regionale Entwicklung

(Ziel 2 Programm, EFRE) geférdert wurde. Ausgangssituation war die Annahme, dass
Krankenhausaufenthalte fiir die betroffenen - zumeist chronisch erkrankten - Menschen
immer auch ein Risiko darstellen kénnen. Vor diesem Hintergrund gilt es, die Versor-
gung dieser Patientengruppe so zu gestalten, dass Einweisungen ins Krankenhaus erst
gar nicht notwendig werden. Im Rahmen des Projekts konnte nachgewiesen werden,
dass ungeplante Krankenhauseinweisungen durch gezielte Interventionen nachweislich
reduziert und die Lebensqualitdt der meist chronisch und mehrfach erkrankten Betrof-

fenen verbessert werden kann.

1. Projektaufgabe

Ziel des Projekts IVA war es, Krankenhauseinweisungen der Bewohnerinnen und
Bewohnern von Altenhilfeeinrichtungen zu vermeiden oder zu reduzieren. Dem Projekt
lag die Annahme zugrunde, dass ein Krankenhausaufenthalt ein umfangliches Risiko
fiir die hochaltrigen Menschen bedeutet. Viele Bewohner und Bewohnerinnen leiden
an chronischen Krankheiten; neben Diabetes, Herzinsuffizienz, Bluthochdruck und
chronischen Nierenerkrankungen leiden sie zumeist an dementiellen Prozessen. Jedoch

sind die meisten Krankenhauser nicht ausreichend auf die Versorgung von Menschen



mit Demenz vorbereitet. Das Projekt sollte dazu beitragen, Losungsstrategien zu ent-
wickeln und in den beteiligten Altenhilfeeinrichtungen zu erproben, um Krankenhaus-
einweisungen zu reduzieren oder zu vermeiden. Die Versorgung sollte auch bei akuten
Erkrankungen maglichst in der Einrichtung der Bewohnerinnen und Bewohner erfolgen.
In vier Einrichtungen in Nordrhein-Westfalen wurden die Einweisungen von Bewohnern
und Bewohnerinnen in Krankenhduser innerhalb von zwei |ahren als AusgangsgrofRe
erfasst. Am Ende der Projektlaufzeit fand erneut eine Erhebung der Krankenhausein-
weisungen statt, um die Anzahl mit den Ausgangsdaten zu vergleichen. Neben der
Haufigkeit wurden u. a. der Einweisungsgrund, die Aufenthaltsdauer oder auch der
Zustand der Bewohnerin/des Bewohners nach der Riickkehr in die eigene Einrichtung
gezielt ermittelt. Ergdnzend zu den personenbezogenen Daten konnten die erhobenen
strukturellen und prozessbhezogenen Daten der gesundheitlichen Versorgung in den
jeweiligen Einrichtungen mit den personenbezogenen Daten in Beziehung gesetzt
werden. Das Projekt umfasste auBerdem die Erhebung 6konomischer Daten (Kosten
der Krankenhausbehandlung, Kosten der jeweiligen Projektlosungen, zu erwartende
langfristige Auswirkungen).

Ein weiterer Fokus richtete sich dabei auf einen Vergleich der Haufigkeit von Kranken-
hausbehandlungen, u. a. auch zwischen Mannern und Frauen. Auf der Grundlage der
gesicherten Daten und einer Literaturrecherche, welche besonders Losungsmaglich-
keiten im europdischen Ausland beriicksichtigte, wurden mit den Alteneinrichtungen
gemeinsam Strategien zur Reduktion von Krankenhauseinweisungen entwickelt. Diese
variierten von Einrichtung zu Einrichtung aufgrund der jeweils ermittelten Daten.
Beteiligte Akteure wie Haus- und Facharzte und -arztinnen, Krankenhauser, Betreuer
und Betreuerinnen etc. wurden in die Erarbeitung von nachhaltig angelegten Losungen
einbezogen. Die Entwicklung und Erprobung der gewahlten Strategien wurde durch

eine dichte Begleitung und regelméaRige Erhebung der Projekte begleitet.

Ergebnisse aus dem Ausland belegen, dass z.B. in einem Gsterreichischen Projekt Geri-
ater die gesundheitliche Versorgung der alten Menschen in Einrichtungen koordinieren
und Einweisungen fast ausschlieRlich iiber diese erfolgen. Dieses hat zu einem deutli-

chen Riickgang der Krankenhauseinweisungen gefiihrt.

2. Problemstellung

Altenheimbewohner und -bewohnerinnen sind haufig multimorbid und ihr Gesund-
heitszustand zeigt sich oftmals instabil: Akute und chronische Krankheitsphasen treten
im Wechsel in kaum vorhersehbaren Zeitintervallen auf. Dabei handelt es sich zuneh-
mend um Menschen, die unter dementiellen Prozessen leiden. Unter anderem treten

akute Krankheitsschiibe und Stiirze in Zeiten auf, in denen die niedergelassenen Arzte



und Arztinnen nicht oder nur schwer erreichbar sind (Ramroth et al. 2006). Die Erhe-
bungen zeigen, dass eine erhebliche Anzahl von Bewohnern und Bewohnerinnen von
solchen ungeplanten Krankenhauseinweisungen betroffen ist. In einem in das Projekt
zu Beginn eingebundenen Altenheim in Berlin, das 203 Wohnplétze ausweist, fanden
im Jahr 2011 insgesamt 226 Krankenhauseinweisungen von 94 verschiedenen Personen
statt. Eine weitere am Projekt beteiligte Altenhilfeeinrichtung mit 88 Bewohnern und
Bewohnerinnen wies im gleichen Jahr 26 Personen in ein Krankenhaus ein. Obwohl die
in den jeweiligen Einrichtungen lebenden Bewohner und Bewohnerinnen vergleichbar
waren, existierten keine Erkenntnisse dariiber, warum sich diese Unterschiede ergeben
haben. Das hier beschriebene Projekt zielt darauf ab, die Ursachen von Krankenhaus-
einweisungen akut erkrankter Altenheimbewohner und -bewohnerinnen zu erfassen

und Versorgungsprozesse zu entwickeln, um Einweisungen deutlich zu reduzieren.

Ein Krankenhausaufenthalt ist fiir die Betroffenen gekennzeichnet durch verschiedene
negative Aspekte und Risiken: Sie miissen fiir einige Zeit das gewohnte ,Zuhause*

(die Alteneinrichtung) verlassen. Vor allem fiir Menschen mit Demenz bedeutet diese
raumliche Veranderung einen erheblichen Stressfaktor, der durch innovative Versor-
gungskonzepte vermieden werden konnte. Weiterhin sind die Bewohner und Bewoh-
nerinnen den behandelnden Krankenhausarzten nicht vertraut. Sie befinden sich in
einer Fachabteilung, Geriater sind nur unzureichend vorhanden, Medikamente werden
abgesetzt oder andere verordnet, was haufig zu einer instabilen gesundheitlichen Situ-
ation fiihrt. Es kommt immer wieder zu einem Fliissigkeitsdefizit, gerade dann, wenn
sich die Patienten nicht mitteilen kdnnen. Internationale Studien zeigen zudem, dass
Menschen mit Demenz bei bestimmten Diagnosen haufiger versterben, wenn sie im
Krankenhaus behandelt werden, als wenn dies in der Alteneinrichtung oder zu Hause
erfolgt. Dieses ist bei der Diagnose Pneumonie untersucht worden. Insgesamt ist das
System Krankenhaus bisher, vor allem von seiner personell-strukturellen Organisation
her, nicht auf Menschen mit erhohten Betreuungsbedarfen, wie es bei Menschen mit
Demenz der Fall ist, ausgerichtet. Die Population in deutschen Altenheimen allerdings,
besteht zu 60-80% aus Menschen mit Demenz. Fiisgen (2012) weist darauf hin, dass
Krankenhauser auf die Versorgung von Menschen mit Demenz nur unzureichend vor-
bereitet sind. Dementielle Prozesse werden zu spat erkannt oder fiihren zu zusatzlichen
Risiken, da die Betroffenen die MaRnahmen nicht verstehen und sich aus diesem Grund
unangepasst verhalten. Dieses Verhalten wird vielfach von den versorgenden Personen
nicht als solches erkannt. Freiheitsentziehende MaRnahmen (Kriiger 2010) sind oftmals
die Reaktion, welche wiederum zu weiteren Gefahrdungen fiihren.

Studien geben erste Hinweise, dass eine intensive pflegerische und medizinische
Betreuung der Bewohner und Bewohnerinnen in den stationédren Altenhilfeeinrichtun-
gen dazu beitragen kann, Krankenhauseinweisungen und damit verbundene Kranken-
hausaufenthalte zu verhindern (Specht-Leible et al. 2003, Carter & Porell et al. 2005).



Krankenhausaufenthalte sind neben den individuellen Risiken fiir die Menschen auch
ein erheblicher Kostenfaktor fiir die Krankenversicherungen. Das Sondergutachten
+Wettbewerb an der Schnittstelle zwischen ambulanter und stationadrer Gesundheits-
versorgung* (2012) zeigt auf, dass neue Versorgungsmodelle dringend erprobt werden
miissen, um Risiken in der Versorgung alter und pflegebediirftiger Menschen zu mini-
mieren. Hierbei bedarf es u.a. eines gezielt abgesprochenen Umgangs mit Medikamen-

ten, besonders bezogen auf die Minimierung von Nebenwirkungen.

Mit dem Projekt sollte ein Verbleib in der eigenen Einrichtung sichergestellt werden,
welcher dazu beitragt, dass Lebensgewohnheiten und biografische Kenntnisse weiterhin
zum Tragen kommen und Bezugspersonen erhalten bleiben. Hierbei standen die
gewohnte Kontinuitat der Versorgung sowie gleichzeitig eine fachlich hochwertige

Versorgung im Mittelpunkt.

3. Methodisches Vorgehen

Innerhalb des Projektes (Laufzeit 2013 - 2015) sollten folgende Fragen beantwortet

werden:

Welche Griinde kdnnen fiir Einweisungen von Bewohnern und Bewohnerinnen

aus dem Altenheim in ein Krankenhaus identifiziert werden?

Welche dieser Griinde sind potentiell vermeidbar?

Welche Unterstiitzungsmodelle konnen eine Krankenhauseinweisung von akut

erkrankten Altenheimbewohnern und -bewohnerinnen reduzieren?

Welche Interventionen sind zur Reduktion einer Krankenhauseinweisung

erforderlich?

Wie verandert sich die Kostensituation unter der Anwendung neuer innovativer
Konzepte?

Wie kann die Nachhaltigkeit erfolgreich evaluierter MaRnahmen sichergestellt

werden?

Welche Empfehlungen kdnnen fiir andere Altenheime ausgesprochen werden?

Auf welche Hemmnisse muss hingewiesen werden?

Neben einem ethischen Clearing, welches positiv beschieden wurde, wéhlten die
beteiligten Forscherinnen einen methodischen Mix von Forschungsmethoden aus. Eine
internationale Studienrecherche wurde iiber den gesamten Projektverlauf standig er-
ganzt. Insgesamt wurden sowohl quantitative wie auch qualitative Daten erhoben. Eine
6konomische Begleitstudie setzte sich mit den entstehenden Kosten fiir die Altenein-
richtungen, wie auch fiir die Krankenh&user auseinander. Ein differenzierter Erfassungs-
bogen ermittelte die Anzahl der eingewiesenen Bewohner und Bewohnerinnen
aufgrund akuter Erkrankungen, deren Profil, Einweisungsgriinde, Verbleib im Kranken-



haus und Zustand bei Entlassung, etc. Mittels Fokusgruppeninterviews wurden die in
den Altenhilfeeinrichtungen vorhandenen Interventionen ermittelt, die zur Vermeidung
oder zur Einweisung der Bewohner in Krankenhausern fiihrten. Jede Einrichtung erhielt
einen Uberblick iiber die durchgefiihrten MaRnahmen, auch der anderen Einrichtungen.
Auf der Grundlage wurden individuelle Themenschwerpunkte fiir jede Einrichtung ge-
wahlt. Basisqualifikationen wurden von dem Forschungsteam innerhalb von gemeinsa-
men Sitzungen vorgestellt, SchulungsmaRnahmen wurden bezogen auf die haufigsten

Einweisungsgriinde durchgefiihrt.

4. Ergebnisse

Auf der Grundlage der Erhebung ungeplanter Krankenhauseinweisungen aus den Jah-
ren 2011 und 2012 und den vorhandenen Strategien in den vier beteiligten Alteneinrich-
tungen konnte ein Interventionsmodell erarbeitet werden. Dieses umfasst sechs Inter-
ventionspunkte, die maRgeblich auf die Reduktion von Krankenhauseinweisungen akut
erkrankter Bewohner und Bewohnerinnen Einfluss nehmen (Interventionen vor dem
Einzug in ein Altenheim bis nach der Riickkehr aus dem Krankenhaus). Die beteiligten
Einrichtungen verfiigten iiber eine Vielzahl von Interventionen, wobei sich einige als
besonders wirksam herausstellten. Vor allem dem Zeitraum vor Einzug in ein Altenheim
muss besondere Aufmerksamkeit gewidmet werden. Pflegefachpersonen sollten schon
vor dem Einzug der neuen Person wissen, an welchen chronischen Krankheiten diese
leidet, ob gesundheitliche Krisen in den vergangenen Monaten aufgetreten sind, ob eine
Patientenverfiigung oder eine Vorsorgevollmacht vorliegt oder ob gegebenenfalls ein
gesetzlich bestimmter Betreuer benannt wurde. Dabei ist es von hoher Bedeutung, den
Willen der neuen Bewohner zu kennen, iiber eine klare Notfallregelung zu verfiigen,
eine fachliche Expertise der Pflegefachpersonen zu fordern und systematische Unter-
stiitzungen durch die Leitungsebene sicher zu stellen. RegelmaRige Fall- und ethische
Fallbesprechungen, feste Bezugspersonenregelungen, Hintergrunddienste wéahrend der
Nacht und erste medizinische Untersuchungsmaglichkeiten (EKG, Ultraschall, etc) in
den Einrichtungen fiihren zu einer Reduktion von Krankenhauseinweisungen. Dariiber
hinaus ist die Entwicklung einer gezielten und regelmaRigen Zusammenarbeit mit

den niedergelassenen Arzten, den Apotheken und Krankenh&usern notwendig. Die
Erhebung der Krankenhauseinweisungen in den Jahren 2013 und 2014 belegte, dass es
maoglich ist, die Krankenhauseinweisungen zu reduzieren, ohne Bewohner dadurch zu
geféhrden, sondern im Gegenteil, diese im gewohnten Umfeld sicher zu versorgen.

Eine 6konomische Begleitstudie konnte aufzeigen, dass es weder fiir das Altenheim
noch fiir das Krankenhaus von Vorteil ist, wenn akut erkrankte Bewohner in ein Kran-

kenhaus verlegt werden.



In Kiirze wird ein Handbuch erscheinen, welches Altenhilfeeinrichtungen zur Verfiigung
gestellt wird und ihnen anhand dessen ermoglicht, die eigene Einweisungskultur zu
erfassen und bei Bedarf an deren Reduktion zu arbeiten.
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.. Programm Starkes Herz
. ::: Case Management hilft Patienten mit Herzinsuffizienz

Gemeinsam aktiv fiir Ihre Gesundheit - mit diesem Leitspruch engagiert sich das
regionale Versorgungsmodell Gesundes Kinzigtal seit mehr als neun Jahren fiir eine
bessere Gesundheitsversorgung ihrer Bewohner und eine bessere Wirtschaftlichkeit
des Gesundheitssystems. Das von dem Gesundheitswissenschaftler Helmut Hildebrandt
und damals 35 Arzten aus dem siidbadischen Kinzigtal gegriindete Versorgungsmodell
stiitzt sich vor allem auf drei Saulen: gezielte Vorsorge, Engagement und Zusammen-
arbeit aller Beteiligten. Dies gilt auch fiir die Versorgung chronisch kranker Menschen.
Die integrierte Versorgung Gesundes Kinzigtal versorgt chronisch kranke Herzpatienten

beispielsweise durch ein speziell entwickeltes Case Management Programm.

Rahmenbedingungen

Das regionale Versorgungsmodell Gesundes Kinzigtal wird seit Anfang 2006 bezogen
auf eine definierte Region in Siidbaden als integrierte gesundheitliche Vollversorgung
entwickelt. Gesundheit wird dabei als Teil eines regionalen Entwicklungsprozesses

in der Zusammenarbeit zahlreicher Akteure verstanden. Integrierte gesundheitliche
Vollversorgung meint dabei die Ubernahme der vertraglich in § 140b SGB V geregelten
Versorgungs- und Ergebnisverantwortung fiir alle ca. 31.000 Versicherten von zurzeit
zwei Krankenkassen (AOK Baden-Wiirttemberg und SVLFG (ehemals LKK). Ein beson-
derer Schwerpunkt wird bei Gesundes Kinzigtal auf die Versorgung chronisch kranker
Patienten durch speziell entwickelte Gesundheitsprogramme gelegt.

Konzept und Organisation des Versorgungsmodells

Die Managementgesellschaft tragt die Organisationsverantwortung fiir den Aufbau und
den Ablauf des Projekts, die Aktivierung der Versicherten und der regionalen Akteure und
fiir die Optimierung der Versorgungssteuerung der eingeschriebenen Versicherten. Sie

verhandelt mit den regionalen Leistungspartnern, schlieRt Leistungserbringervertrage ab



und arbeitet an der Weiterentwicklung der beteiligten Praxen. Auch plant sie die einzel-
nen Projekte, wie z.B. die diversen Praventions- und Gesundheitsférderungsangebote, und
organisiert dazu Kooperationen mit Dritten, wie Vereinen, Kommunen, Stiftungen oder
auch Unternehmen. Sie iiberwacht den Aufbau und die reibungslose Funktionalitdt der
elektronischen Kommunikation und sorgt fiir die notwendige begleitende wissenschaft-
liche Evaluation. Dabei ist sie Bindeglied zwischen den verschiedenen Berufsgruppen

genauso wie zwischen Patient, Leistungserbringer, Kassen und der lokalen Offentlichkeit.

Leitbild Triple Aim

Leitbild und Legitimationsgrundlage der IVGK bildet der von Berwick et al. entwickelte
Triple Aim-Ansatz (Berwick et al. 2008), wonach ein verantwortliches und nachhaltiges
Versorgungssystems folgende Anforderungen erfiillen soll:

* Der Gesundheitsstatus einer Population soll verbessert werden.

* Der individuelle Patient soll eine bessere Versorgung erleben.

* Diese Ziele sollen unter bestmdglichem, effizientem Ressourceneinsatz erreicht

werden.

Die drei Zielsetzungen sind nicht unabhéngig voneinander zu verwirklichen, sondern
beeinflussen sich wechselseitig. Es wird eine Balance dieser drei Zielsetzungen
angestrebt.

Finanzierung des Versorgungsmodells

Der Versorgungsvertrag von Gesundes Kinzigtal beinhaltet eine Reihe von Innova-
tionen; die auBergewdhnlichste ist das Finanzierungsmodell. Der wirtschaftliche

Ertrag der GmbH entsteht aus dem erzielten Gesundheitsnutzen fiir die Bevdlkerung
der Region. Entscheidend ist die Entwicklung des Deltas der Versorgungskosten der
beteiligten Krankenkassen fiir alle Versicherten der Region gegeniiber den Einnahmen
der Krankenkassen fiir diese (Zuweisungen aus dem Gesundheitsfonds entsprechend
der Populationszusammensetzung). Dieses Delta wird mit der Zeit vor der Intervention
verglichen. Investitionen in die Verbesserung der Gesundheit der Bevdlkerung, sei es
durch medizinische oder soziale Aktivitaten, durch Aufklarung, Bewegungskampagnen
oder Programme fiir besonders benachteiligte Bevolkerungsgruppen, werden damit zu
lohnenden MaRnahmen (Hildebrandt et al. 2010). Entscheidend ist, moglichst treffsicher
und preiswert in Primar- und v.a. Sekundarpravention zu investieren, um einen langfris-
tigen Nutzen zu erreichen. Die klassischen Abrechnungswege werden nicht verlassen,
sondern ergénzt: Die beteiligten Arzte erhalten Zusatzvergiitungen fiir genau definierte
Leistungen, um die ambulante vor der stationédren Leistungserbringung zu begiinstigen
und um ein besseres Gesundheitsergebnis zu erreichen.



Versorgung eingeschriebener Patienten

Patienten, die sich in das Versorgungsmodell Gesundes Kinzigtal einschreiben, kdnnen
einen von 53 teilnehmenden Arzten und Psychotherapeuten auswihlen, der fiir sie als
Arzt des Vertrauens die Behandlung koordiniert. Nach dem salutogenetischen Prinzip
(Antonovsky et al. 1997) werden die Patienten bei der Einschreibung zu ihren gesund-
heitlichen Zielvorstellungen und ihren Erfahrungen mit der Bewaltigung von Einschran-
kungen befragt.

Zusatzlich erfolgt eine erweiterte Check-Up-Untersuchung, um schlieflich gemeinsam
das individuelle Entwicklungspotenzial und entsprechende Behandlungsziele heraus-
zuarbeiten. Die teilnehmenden Arzte wurden dazu in der Shared-Decision-Making
(SDM)-Methode (Scheibler et al. 2003, Harter et al. 2005) geschult. Zum Erreichen
dieser (Ziel)-Vereinbarungen zwischen Arzt und Patient werden u. a. die in den bisher
knapp zehn Jahren Laufzeit fiir die Teilnehmer entwickelten Gesundheitsprogramme
der Gesundes Kinzigtal GmbH genutzt. Durch die spezifische Auswahl der angebotenen
Programme fiihlten sich anféanglich vor allem von chronischen Erkrankungen betroffene
Patienten angesprochen, inzwischen hat sich durch die Ausweitung der Angebote der
Kreis der Mitglieder vergréRert. Das medizinische Gesamtkonzept orientiert sich am
,,Chronic Care-Modell* (CCM), das eine gezielte Aktivierung und Kompetenzsteigerung
des Patienten beziiglich seiner Erkrankung mit einem Organisationsentwicklungsprozess
in den Arztpraxen, einer Kompetenzentwicklung fiir das medizinische Fachpersonal und
einer Einwirkung auf das Umfeld verbindet.

Hoher Behandlungsaufwand und hohe Kosten bei Herzinsuffizienz
Patienten

Eines der Angebote von Gesundes Kinzigtal fiir chronisch Kranke ist das Versorgungs-
programm ,,Starkes Herz - Gezielt gegen Herzschwéche”. Das Programm fiir Patienten
mit Herzinsuffizienz (HI) wurde im Jahr 2007 durch eine interdisziplinare Projektgruppe
unter Beriicksichtigung der DEGAM (Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und
Familienmedizin) Leitlinie entwickelt. Die HI stellt eine der haufigsten internistischen
Krankheiten dar und ist fiir den Patienten eine belastende chronische Erkrankung mit
schlechter Prognose. Insgesamt sterben 52,3 Prozent der Erkrankten innerhalb von fiinf
Jahren nach Erstdiagnose (Hendricks, Vogt, Schmidt, et al 2014). Der Behandlungsab-
lauf ist von haufigen Rehospitalisierungen gepragt. Innerhalb von 30 Tagen nach dem
Erstaufenthalt werden 23 Prozent der Patienten wieder stationar aufgenommen. Nach
sechs Monaten liegt die Rehospitalisierungsrate sogar bei 44 bis 50 Prozent (Gensichen
et al. 2004). Auch Ko- und Multimorbiditat spielen eine wesentliche Rolle bei der
Behandlung von HI Patienten. So werden bei 40 Prozent der Menschen mit Hl auch eine
Depression diagnostiziert (Osterloh 2012).



Verbesserung der Versorgung von Hl Patienten durch optimierte
Betreuung

Im Rahmen der Integrierten Versorgung Gesundes Kinzigtal sieht das Programm ,,Star-
kes Herz* eine verstarkte Einbeziehung und die Koordination verschiedener Leistungs-
erbringer zur Optimierung der Versorgungsprozesse bei gleichzeitiger Kostenkontrolle
vor allem im stationaren Sektor vor. Ziel ist es, die Patienten regelmaRig intensiv zu
betreuen und die Eigenverantwortung und die Sicherheit im Umgang mit der Erkran-
kung zu starken. Die verstérkte Anstrengung in der Versorgung fiihrt zur Vermeidung
des Fortschreitens der Krankheit, zur Senkung der (Re-)Hospitalisierungsrate, zu einer
geringeren Sterblichkeit und einer Steigerung der Lebensqualitat der herzschwachen
Patienten. Zur Erreichung dieser Ziele hat die Managementgesellschaft Gesundes
Kinzigtal gemeinsam mit Haus- und Facharzten ein Case-Management Programm ent-
wickelt. Medizinische Fachangestellte der betreuenden Hausarzt-Praxis werden eigens
dafiir geschult und angeleitet. Die Case-Managerin ist die direkte Ansprechpartnerin
des Patienten und betreut diesen intensiv. Der behandelnde Arzt kann bei kritischen
Situationen natiirlich jederzeit herangezogen werden und die Case-Managerin hélt nach

jedem Patientenkontakt Riicksprache mit dem Hausarzt.

Mehr Empowerment und héhere Lebensqualitat durch
Case-Management

Die intensive Betreuung der HI Patienten durch die Case-Managerin stellt eine Entlas-
tung fiir den Arzt dar und ist gut in den Praxisalltag integrierbar. Wenngleich der Arzt
im Hintergrund ist und letztlich die Verantwortung iiber die Behandlung tragt, kann die
Case-Managerin selbststandig und sicher agieren. Nach der Patientenansprache und
Einschreibung geeigneter Patienten durch den Hausarzt iibernimmt die Case-Managerin
die weitere Betreuung im Rahmen des Programms ,,Starkes Herz“. Patienten werden je
nach Schwere der Erkrankung und dem diagnostizierten NYHA Stadium in ein Betreu-
ungsprofil eingeteilt. Die Case-Managerin kontaktiert den Patienten regelmaRig telefo-
nisch oder besucht den Patienten bei Bedarf zuhause in seiner gewohnten Umgebung.
Zur Unterstiitzung bei der telefonischen Befragung verwenden die Case-Managerinnen
einen standardisierten Fragebogen, welcher in Zusammenarbeit mit der Universitat
Heidelberg entwickelt wurde. Die Fragen umfassen unter anderem die Anamnese
folgender Symptome: Brustschmerzen, starke Luftnot, Kreislaufprobleme und Infekte.
Zudem werden bei jedem Gesprach das Gewicht, die Trinkmenge und die Haufigkeit des
nachtlichen Wasserlassens abgefragt. Veranderungen dieser Parameter kénnen auf eine
Verschlechterung des Gesundheitszustandes des Patienten hindeuten. Bei genauerem
Nachfragen konnen jedoch auch andere Erkldrungen fiir kdrperliche Veranderungen
ans Licht kommen. Nimmt der Patient abends vor dem ins Bett gehen noch iibermaRig



viel Fliissigkeit zu sich, ist hdufiges ndchtliches Wasserlassen nicht zwingend auf die

Herzinsuffizienz zuriickzufiihren.

Die Auswertung des Fragebogens erfolgt iiber die sogenannte ,,Dringlichkeits-Formel“,
die vier unterschiedliche MaRnahmen zur Folge hat. Die jeweiligen Antworten fiihren
entweder zu einem unauffalligen Befund, einem Bericht an den Arzt, einen Termin
innerhalb von 24 Stunden oder im Notfall die Weiterleitung direkt an den Arzt. Die
Erfahrungen der Case-Managerinnen mit dem Programmablauf sind durchweg positiv.
~Patienten mit Herzinsuffizienz haben durch ihre Atemnot einen sehr hohen Leidens-
druck und sind deshalb fiir die besondere Betreuung durch die terminierten Telefon-
anrufe mehr als dankbar®, erklart Katja Schéfer. Die Case-Managerin betreut seit 2007
herzkranke Patienten und ist iiberzeugt von dem Programm ,,Starkes Herz“. ,Das Schone
an diesem Programm ist, dass es um den Menschen geht und nicht nur um die Diagno-
se. Bei vielen Krankheiten wird oft vergessen, dass dahinter Menschen mit Angsten und
Sorgen stehen, die zusatzlich zur Krankheit noch belastend sind. Den Arzten in Kliniken
und in Praxen bleibt haufig nicht die Zeit, diese Angste aus dem Weg zu riumen.“ Dies
bestétigt auch die Programmteilnehmerin Frau Herrmann*: ,,Ich fiihle mich nicht allein
gelassen mit der Krankheit. Ich bin froh, dass ich Frau Schafer habe.“ Durch die telefoni-
sche Betreuung fiihlen sich die Patienten sicherer und kdnnen eine Verschlechterung der
Erkrankung im Laufe der Zeit selbst erkennen und danach handeln.

*Name geéandert

Multimedikation birgt erhohte Gefahren

Der Medikamentencheck ist ein weiterer wichtiger Bestandteil des Programms und

vor allem bei multimorbiden, chronischen Patienten von Bedeutung, da diese haufig
fiinf oder mehr Medikamente einnehmen. Aufgrund der Multimedikation steigt das
Risiko fiir unerwiinschte Arzneimittelwirkungen und Wechselwirkungen zwischen den
verschiedenen Wirkstoffen. Zudem sinkt die Therapietreue der Patienten mit der Anzahl
der eingenommenen Medikamente. Multimedikation ist oft auch ein Kommunikations-
problem. Arzte und Patienten sind meist nicht auf die Kommunikation vorbereitet. Das
Gespréach wird haufig durch den Arzt dominiert, Patienten verhalten sich oft passiv und
berichten nicht von Einnahmeproblemen und selbststandigen Therapieanderungen.
Hinzu kommt, dass ein Medikamentencheck durch hohe Arbeitsbelastungen und Routi-
neablaufe in den Arztpraxen nur schwer vereinbar ist (Muth et al. 2012). Entsprechend
der standardisierten Telefonkontakte verwenden die Case-Managerinnen auch fiir den
Medikamentencheck einen Fragebogen, welcher Fragen zu Informationsbedarf, Einnah-
mebhilfen und eine aktuelle Medikamenteniibersicht abdeckt. Durch den regelmaRigen
Medikamentencheck kénnen Uber- und Unterdosierung, Wechselwirkungen und
Nebenwirkungen ermittelt werden. Patienten werden iiber die Wirksamkeit bestimmter



Medikamente und die Wichtigkeit der Einnahme aufgeklart, wodurch die Compliance
erhéht wird. Dies fiihrt zu einem sichereren Umgang mit den Medikamenten und einer
regelmaRigen Einnahme.

Fazit

Als Folge des demografischen Wandels wird die Zahl der HI Patienten zukiinftig weiter
steigen. Mit dem Hintergrund des damit verbundenen Behandlungs- und Kostenauf-
wands und der immer groRer werdenden Ressourcenknappheit im Gesundheitswesen,
gewinnt ein strukturiertes Case-Management weiter an Bedeutung. Das Programm
»Starkes Herz“ zeigt, dass eine intensivierte Betreuung sowohl einen Mehrwert fiir die
Patienten als auch einen positiven Einfluss auf die Wirtschaftlichkeit der Behandlung
erzielt. Der fiir das Versorgungsmodell Gesundes Kinzigtal mit den beiden Krankenkas-
sen geschlossenen zehnjahrigen Vertrag, der Ende 2015 endet, wird fortgefiihrt werden.
Aktuell wird zwischen den Vertragspartnern iiber die genaue Ausgestaltung des Folge-
vertrags verhandelt. Die Versorgung chronischer kranker Patienten wird aber auch in

der zukiinftigen Arbeit von Gesundes Kinzigtal einen wichtigen Schwerpunkt bilden.
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... Chronisch krank und Schule

::: Nationale Herausforderungen und das internationale

“f;;‘) Modell der School Health Nurse
'\

Chronisch kranke Kinder und Jugendlich sind mehrfach belastet: Sie miissen nicht nur
lernen, mit ihrer Erkrankung zu leben und ihre Behandlung zu meistern - sie miissen
mit ihrer Erkrankung auch im oft starren und herausfordernden Schulsystem zurecht-
kommen. Ein Kraftakt auch fiir Schule und Angehdrige. Hilfe und Unterstiitzung bietet
eine sog. School Health Nurse, wie es sie beispielsweise in Schweden gibt. Sie berdt,
begleitet und betreut chronisch kranke Kinder im Schulalltag und erméglicht ihnen
bestmaogliche Normalitat. Sie ist Ansprechpartnerin, Vertrauensperson und zentrale
,Kiimmerin“ in einem und entlastet damit Eltern und Schiiler gleichermaRen. Die
School Health Nurse - ein Modell auch fiir Deutschland?

Ob bessere medizinische Diagnostik und Versorgungsmaglichkeiten oder steigen-

de Umweltbelastungen - die Griinde der allgemeinen Zunahme von chronischen
Erkrankungen in der westlichen Welt sind vielféltig und sicher nicht bis ins letzte

Detail geklart. Bemerkenswert an dieser Entwicklung ist jedoch, dass diese Zunahme
chronischer Erkrankungen - anders als man vielleicht annehmen wiirde - sowohl bei
Erwachsenen als auch bei Kindern und Jugendlichen gleichermaRen beobachtet werden
kann. Diabetes, Rheuma, Allergien - synchron zur Erwachsenenwelt verschiebt sich
auch bei Kindern das Krankheitsspektrum von kurzzeitigen, zeitlich begrenzten, zu lang
andauernden, chronischen Erkrankungen (Thomson & Gustafson 1999; Van Cleave, Gort-
maker & Perrin 2010). Umfassende Studien wie etwa die KIGGS-Studie haben gezeigt,
dass etwa 10-30 % der Schulkinder heute als chronisch krank gelten (Holling, Schlack,
Dippelhofer, & Kurth 2008; Kinder- und Jugendgesundheitssurvey 2007, Neuhauser,
Poethko-Muller, & KiGGS Studdy Group 2014).

Zentrale Herausforderung fiir alle chronisch Erkrankten ist die Integration von Krankheit,
Einschrankungen und Therapie in einen bestehenden Alltag. Fiir Kinder und Jugendliche
stellt sich diese Herausforderung im Besonderen, gilt es unter verdnderten Gesund-
heitsbedingungen nicht nur die allgemeinen Entwicklungsaufgaben des Heranwachsens
zu meistern, sondern mit den entsprechenden Bildungsaufgaben auch die Grundlagen
fiir den weiteren Lebensweg zu legen. Welche Herausforderungen chronische Erkran-
kungen fiir betroffene Kinder und deren Familien im Kontext Schule mit sich bringen



ist international bisher wenig untersucht worden. Dass Schule ein relevantes Setting
der Gesundheitsbildung ist, zeigen national und international die vielen gesundheits-
bezogenen Bildungsangebote und die unterschiedlichen Projekte der schulischen
Gesundheitsforderung und Pravention. Dass Schule aber auch ein relevantes Setting der
Gesundheitsversorgung ist, ist in Deutschland entgegen internationalen Erfahrungen
bisher nicht etabliert.

Gesundheit und Bildung héngen auf das Vielféltigste zusammen. Sie beeinflussen sich
wechselseitig. Dabei gilt der Satz ,,wer gesund ist, geht in die Schule und wer krank ist,
bleibt zu Hause” schon lange nicht mehr. Chronische Erkrankungen, Inklusion, Armut oder
Migrationshintergrund zeigen, dass das Thema Gesundheit und Krankheit in der Schule
weit iiber die einfache Notfallversorgung bei leichten Verletzungen hinausreicht. In ande-
ren Landern sind mit diesem Tatigkeitsfeld Pflegende, sogenannte School Health Nurses

- Schulgesundheitspflegende - betraut. Im Sinne eines erweiterten Gesundheitsverstand-
nisses umfasst ihre Arbeit an Grund- und weiterfiihrenden Schulen sowohl| Gesundheits-
forderung als auch Gesundheitsversorgung. Die School Health Nurse tragt erfolgreich dazu
bei, dass das Thema Gesundheit im Kontext Schule einen festen Platz und einen Kiimme-

rer bekommt, der den primaren Bildungsauftrag der Schule maRgeblich unterstiitzt.

Die Geschichte von Paul oder ein Schulleben mit Dialyse

Paul (19 Jahre) kann sich nicht mehr erinnern, wie es angefangen hat. Seine Mutter
sagte ihm, er sei damals etwa ein Jahr alt gewesen, als ein Medikamentenfehler seine
Nieren angegriffen habe. Zu Beginn der Grundschulzeit hat er noch zu Hause mit seiner
Mutter ,,Bauchfell-Dialyse“ gemacht. Das hat ihn damals stark angestrengt. Oft war

er in der Schule miide und unkonzentriert, wollte sich aber nichts anmerken lassen.

Er sollte auch immer viel trinken, mindestens zwei Liter. Die schaffte er nur, wenn er
wahrend dem Unterricht trinken durfte, eine Sonderstellung, die ihm erste Fragen
seiner Mitschiiler und Lehrer einbrachte. Da es mit der Erndhrung und seinem Gewicht
starke Probleme gab, wurde er eine Zeit lang zusatzlich iiber Magensonde erndhrt. Mit
der Sonde durch die Nase besuchte er die Schule weiter. Jetzt war die Sonderstellung
fiir alle sichtbar. Manche nannten ihn Elefanti, weil er ja einen so schénen Riissel hatte.
Irgendwann war es klar: Entweder brauchte er eine Nierentransplantation oder er
musste an die Dialyse und das, wo er doch gerade aufs Gymnasium gewechselt hatte.

Schulen und Gesundheit

Die Vorstellung, dass Schule die Gesundheit junger Menschen beeinflussen kann, ist

nicht neu. Diese Beeinflussung kann dabei positiv wie negativ sein. So erleben Kinder



Allergische Erkrankungen (Schlaud, Atzpodien, & Thierfelder, 2007) 16,0%

Neurodermitis 13,2%
Heuschnupfen 10,7%
Asthma 4,7%
Ubergewicht (Kurth & Schaffrath Rosario 2007) 15,0%
adipds 6,3%
Herzerkrankungen 2,8%
psychischen Auffélligkeiten (Ravens-Sieberer, Wille, Betige, & Erhart 2007; Schlack 2004) 15,0%
Angste 10%
Depressionen 5.4%
Migrane (Neuhauser et al. 2014) 3,7-5,0%

und Jugendliche Schule einerseits als ihren bedeuteten Stressor (ProKids, 2013), ande-

rerseits ist Schule aufgrund ihrer Struktur und ihres Betreuungs- und Lehrauftrags ein

- national wie international - etablierter Ort fiir Gesundheitsférderung und Pravention.

Wie keine andere Institution bietet die Schule mit der Schulpflicht einen strukturierten
und kontinuierlichen Zugang zu Kindern und Jugendlichen eines Landes.

Eine geregelte Gesundheitsversorgung wahrend der Schulzeit ist in Deutschland nur
ansatzweise zu finden. Allzu oft ist die Erstversorgung von erkrankten oder verunfall-
ten Schiilern Aufgabe der Schulsekretdrin oder des Hausmeisters. Eine Versorgungs-
sicherheit mit dem hierfiir notigen Material und der erforderlichen Kompetenz ist in
deutschen Schulen nicht gegeben. Die Personen mit dem dichtesten und kontinuier-
lichsten Kontakt zu den Kindern und Jugendliche sind die Lehrer. Ob, und wenn ja, wie
sie sich wie diesem Thema aber annehmen, ist ihrer individuellen Entscheidung und
Prioritdtensetzung iiberlassen. Oft geschehen Engagement aus eigener Betroffenheit
bzw. eigene Erfahrungen, wobei Krankheitslehre nicht Bestandteil des padagogischen
Studiums ist. Vor dem Hintergrund der Stundenausweitung im Zuge der Schulzeit-
verkiirzung und den Entwicklungen zur Ganztagsschule sowie der aktuellen Diskussion
zur Inklusion stellt diese Versorgungsliicke fiir Eltern wie auch fiir Lehrer eine erhebli-
che Unsicherheit und Belastung dar.

Chronisch krank und Schule

Auch wenn die VerhaltensmalRnahmen und Auswirkungen der einzelnen chronischen

Erkrankungen sehr unterschiedlich sind, gibt es zentrale immer wiederkehrende

Tab. 1



Aspekte. Chronische Erkrankungen erfordern Auseinandersetzungen und Anpassungs-
leistungen. Medikamente sind regelméRig zu nehmen, Diétvorschriften oder Verhaltens-
regeln einzuhalten, Therapien regelmaRig aufzusuchen oder sich taglich verandernde
Belastungsgrenzen neu zu bewerten und zu beriicksichtigen. Schon allein aufgrund der
langen, teilweise lebenslangen Dauer des Krankheitsverlaufes ist immer eine Integra-
tion der Erkrankung und der Auswirkungen in den Lebensalltag der Betroffenen sowie
deren sozialen Umfeld notig. In diesem Sinne macht die chronische Erkrankung bei
betroffenen Kindern und Jugendlichen auch nicht vor der Schultiir halt und stellt hier als
standiger Begleiter neben dem allgemeinen Schul- und Leistungsstress eine relevante
Sonderbelastung dar. Wie schaffe ich es, trotz Herzfehler am Sportunterricht teilzuneh-
men? Wer hilft mir in Fragen einer Hyper- oder Hypoglykdmie bei Diabetes? Oder wie
wirken sich - wie in Fall von Paul - regelméRige Dialysetermine und damit hohe Unter-
richtsausfallzeiten auf meine Schulleistung aus? Das Spektrum der Herausforderungen
zur Integration von veranderten gesundheitlichen Situationen in das Schulsystem ist
komplex. Dabei besuchen betroffene Kinder die Schule in der Regel so lang, wie es ihre
Erkrankung zuldsst. Nur bei akuten Problemen bleiben sie der Schule fern, was folglich
dazu fiihrt, dass chronische Erkrankungen im Schulalltag prasent sind.

Gesundheitsexperten in Schulen: Das Konzept der
Schulgesundheitspflege

Schule wandelt sich von einem Ort des reinen Lernens zu einem Lebensraum. In diesem
sind neben Fragen des Lernens oder des sozialen Zusammenlebens selbstverstandlich
auch Themen wie Gesundheit und Krankheit relevant. Nicht erst die aktuelle Diskussion
um Integration bzw. Inklusion von Kindern mit besonderen Unterstiitzungsbedarfen
verdeutlicht die Relevanz des Themas. Themen wie Gesundheit, Gesundheitsférderung,
Pravention, Erkrankung, gesundheitliche Einschrankungen und chronische Erkrankun-
gen brauchen Kompetenz in den Schulen. Neben der Vermittlung von Gesundheits- und
Krankheitskompetenz stellt sich die Frage der Versorgungssicherheit im Schulalltag

- und zwar so, dass die betroffenen Schiiler umfassend unterstiitzt werden und der
primare Bildungsauftrag bestmdglich erreicht werden kann. International ist dies ein
Bereich der beispielsweise in England, Finnland, Schweden oder den USA von Pflege-
experten, sogenannten School Health Nurses - Schulgesundheitspflegenden - ausgefiillt
wird. Als zentrale Ansprechpartnerin ist die School Health Nurse dort fiir alle gesund-
heitlichen Fragestellungen und Belange der Schiiler wahrend der Schulzeit verantwort-
lich und bietet Gesundheitsforderung, Pravention und Gesundheitsversorgung.

Ein Ansatz, der auch in Deutschland Antworten und Méglichkeiten auf die beschriebe-

nen Herausforderungen liefern kdonnte.
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Integration und Inklusion von Schiilern mit Pflegebedarf: Das
Beispiel der schwedischen School Health Nurse - Skolskoterska -

Die School Health Nurse ist in Schweden seit Jahren fester und verpflichtender Bestand-
teil der schulischen Betreuung. Allein 2.900 aktive School Health Nurses zéhlt das
schwedische Schulsystem, davon sind 2.600 in der Swedish Association of School Nur-
ses organisiert, die ihre Mitglieder durch Kongresse, Publikationen und Netzwerkarbeit

weiterbildet.

Die School Health Nurse leistet einen groRen Beitrag zur Integration und Inklusion von
Kindern mit Pflegebedarf in ein Regelschulsystem. Sie gibt Unterstiitzung, sorgt durch
ihre Prasenz im Schulalltag fiir Sicherheit und steht bei Fragen, Problemen oder Hilfe-
bedarf mit Fachexpertise und Konnen zur Verfiigung. Eine intensive Zusammenarbeit
mit Eltern und Lehrern ist hierfiir die Basis. Diese erreicht sie beispielsweise durch das
Erstgesprach vor der Einschulung, wo Sie mit dem Kind und den Eltern sowohl mégliche
Bedarfe als auch die moglichen Angebote der School Nurse abklaren kann. Dariiber
hinaus gibt es regelmaRige Untersuchungen, Besuche in der offene Sprechstunde, die
vielen spontan moglichen Kontakte im allgemeinen Schulalltag sowie die Informationen
aus den interdisziplindren Besprechungen mit Lehrern, Schulpsychologen, Sozial-

arbeitern oder dem Schularzt.

Die School Health Nurse kann auf Grundlage dieser sich standig weiterentwickelnden
Anamnese und Informationssammlung dazu beitragen, betroffene Kinder bestmaglich
zu beraten, zu schulen, zu informieren, sie im Schulalltag zu begleiten und Lehrer zu

instruieren. Dariiber hinaus kann Sie ein addquates Notfallmanagement anbieten und

Abb. 1
Das Tétigkeitsfeld der
School Health Nurse



darauf hinwirken, die Gegebenheiten in der Schule nach Méglichkeit gesundheits-
forderlich oder praventiv anpassen, wie z. B. das Essensangebot in der Mensa oder
bauliche Verdnderungen in der Schule.

Mit Zustimmung des betroffenen Schiilers informiert die School Nurse die Klasse iiber
die Erkrankungen der Klassenkameraden. Gerade nach langen Krankenhausaufenthal-
ten oder besonderen Gesundheitskonstellationen im Rahmen der Einschulung fallt es
Kindern und Jugendlichen nicht immer leicht, iiber ihre Erkrankung zu sprechen. Auf
der einen Seite haben Kinder und Jugendliche hier ein groBes Erkenntnisinteresse. Die
Mitschiiler sind neugierig und wollen wissen, woran sie einen Asthmaanfall erkennen,
was es heilt, an Diabetes erkrankt zu sein oder warum ein Kind einen Katheter in der
Nase hat. Auf der anderen Seite sind die betroffenen Kinder manchmal miide sich
immer wieder erklaren zu miissen oder es ist Ihnen einfach unangenehm. Eine in der
Schule bekannte und anerkannte Fachperson an der Seite zu haben, kann hier eine
groRe Unterstiitzung sein und fiir alle Beteiligten Klarheit herbeifiihren. Ziel ist es, diese
Kinder bestmdéglich in den Schulalltag zu integrieren und Gefahren der Ausgrenzung
oder des Mobbings friihzeitig zu begegnen.

Lehrer werden in die Arbeit der School Health Nurse, wo maglich, miteinbezogen. Ge-
rade weil sie so dicht und so kontinuierlich mit Kindern und Jugendlichen in der Schule
zusammen sind, sind sie fiir das Gelingen der schulischen Gesundheitsversorgung

eine zentrale Konstante. In regelmaRigen gemeinsamen Besprechungen besteht daher
ein reger Austausch iiber die Schiiler und ihre Herausforderungen. Da viele Lehrer in
Gesundheitsfragen unsicher sind, hat die School Health Nurse an vielen Schulen Ordner
und Schulungen entwickelt, die iiber die an der Schule wichtigsten Erkrankungen
informieren und magliche Notfallsituationen behandeln. Eltern steht die School Health
Nurse ebenfalls als Ansprechpartnerin telefonisch oder im direkten Kontakt fiir Fragen,
Probleme und Sorgen hinsichtlich der Gesundheit ihrer Kinder zur Verfiigung. Ein Ange-
bot, das von vielen Eltern rege genutzt wird.

Schulgesundheitspflege - ein Gewinn fiir Gesundheit und Bildung
in Deutschland?

Das System der School Health Nurse ist in vielen Landern integraler Bestandheil der
Gesundheitsversorgung und Gesundheitsforderung. Hierzu leisten Pflegende einen
groRen Beitrag. Durch die fachliche und persénliche Begleitung werden Schiiler sehr
friih an einen selbststandigen und selbstbewussten Umgang mit ihrer Gesundheit/
Krankheit herangefiihrt. Gesundheitliche Problembereiche werden erkannt, wahrend
der Schulzeit betreut und, wo nétig, einer weiteren Behandlung durch andere Fach-

disziplinen zugefiihrt. Die Forderung der Gesundheit von Kindern und Jugendlichen



erfahrt mit der School Health Nurse einen breiten Raum. Gesundheit und Krankheit
werden so Teil eines gelebten Schulalltags, wodurch der priméare Bildungsauftrag der
Schule maRgeblich unterstiitzt wird.

Es ist zu erwarten, dass das Thema Gesundheit bzw. Gesundheitsversorgung im Kontext
Schule, Bildungsqualitat und Schulentwicklung zukiinftig wesentlich an Bedeutung
gewinnen wird. Die Integration von chronisch kranken Kindern - ein zentraler Teil-
bereich der schulischen Gesundheitsversorgung - gelingt national bislang nur durch
intensive individuelle und familiale Anpassungsleistungen. Dies ist mit deutlichen
Belastungen der betroffenen Schiiler und ihrer Angehérigen, aber auch mit Gefahr-

dungssituationen und ungeniitzten Potenzialen verbunden.

Diese Situation kann allerdings nicht dariiber hinwegtauschen, dass die Pflege in
Deutschland mit ihrem derzeitigen beruflichen Selbstverstandnis und ihrer Aushildung
dem Anforderungsprofil einer ,,Schulgesundheitspflegerin® nicht gerecht werden kann.
Hierzu bedarf es geeigneter Strukturen sowie einer fachlichen Aus- und Weiterbildung
bzw. einer universitaren Qualifikation. Aussagen zur anteiligen Akademisierung der
Pflege wie durch den Wissenschaftsrat (2012) zeigen jedoch, dass das Thema der Pfle-
gequalifikation auf politischer Ebene erkannt wurde. Es gilt internationale Erfahrungen
zu nutzen und auf die hiesige Situation hin anzupassen. Etablierte Modelle einer pfle-
gerischen schulischen Gesundheitsversorgung durch School Health Nurses kdnnen hier
als Orientierungsrahmen dienen und Betroffenen eine bessere Unterstiitzung anbieten
wie auch innovative neue qualifizierte Tatigkeitsfelder fiir die Pflege in Deutschland
erschlieRen.

Und Paul?

Eine Nierentransplantation brachte ihm nur kurzzeitig Besserung. Mit dem neuen Organ
im Bauchraum behandelten ihn alle damals wie ein rohes Ei. Hingen geblieben ist bei
ihm, dass er nur eingeschrankt am normalen Schulleben teilnehmen durfte. Pausen-
besuche und das Spielen mit Klassenkameraden wurden ihm damals beispielsweise
verboten. Man hatte Angst er knne sich sein neues Organ verletzen. Leider hat er die
Niere nach einem Jahr wegen einer AbstoBung wieder verloren, so dass wieder an

die Dialyse musste. Die regelméaBigen, nachmittdglichen Dialyse-Termine fiihrten bei
Ihm zu einer Teilleistung in der Schule. Inmer wieder hat er Mathematik verpasst.
Vom Gymnasium ging es an die Hauptschule und von dort an eine Forderschule fiir
sprachbehinderte Kinder, damals die einzige Forderschule die er gut erreichen konnte.
Heute hat er die Schule erfolgreich abgeschlossen und plant mittels Nachdialyse seine
berufliche Ausbildung. Er weiB, dass sein Schulabschluss nicht seinen Méglichkeiten
entspricht. Vielleicht will er das in der Zukunft noch nachholen.
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... Care for Chronic Condition -

Internationales Hospitations- und
Fortbildungsprogramm

s Flir eine bessere Chronikerversorgung in Deutschland:
Robert Bosch Stiftung fordert Hospitationen, Fort- und

Weiterbildungen und Kongressteilnahmen im Ausland

Sie arbeiten im Gesundheitswesen und engagieren sich fiir eine bessere Versorgung
chronisch und mehrfach erkrankter Menschen? Sie kennen innovative Versorgungs-
konzepte im Ausland und mdchten diese aus erster Hand kennenlernen? Sie planen die
Implementierung eines neuen Modells zur Versorgung chronisch Kranker und mdchten
sich dazu - allein oder mit Ihrem inter-/multidisziplindren Team - addquate Projekte im

Ausland ansehen?

Dann nutzen Sie das von der Robert Bosch Stiftung geforderte Internationale Hospita-
tions- und Fortbildungsprogramm Care for Chronic Condition und sammeln Sie im
Ausland wichtige Impulse fiir Ihre Arbeit.



Mit dem Programm Care for Chronic Condition fordert die Robert Bosch Stiftung
Aufenthalte im Ausland, durch die Fachkrafte in der Gesundheitsversorgung neue
Erkenntnisse zur Versorgung chronisch und mehrfach erkrankter Menschen gewinnen
kénnen. Dazu gehdren Hospitationen an Bildungs- und Praxiseinrichtungen, Fort- und
Weiterbildungen, die Teilnahme an Konferenzen im Ausland und an weiterqualifizieren-
den Studiengangen. Die Robert Bosch Stiftung gewahrt dafiir Zuschiisse zu Reise- und
Aufenthaltskosten sowie zu Seminargebiihren. Im Rahmen des Programms werden

zudem Seminare zur Vor- und Nachbereitung des Auslandsaufenthaltes angeboten.

Bewerben kénnen sich alle professionellen Akteure im Gesundheitswesen, die einen
Beitrag zur Versorgung von Menschen mit chronischen und multiplen Erkrankungen
leisten, z. B. Arzte, Pflegende, Gesundheitsnetzwerker, Telemedizin-Experten, Physio-
und Ergotherapeuten, Erndhrungsberater, Sozialarbeiter, Pharmakologen etc. Da die
Versorgung chronisch Kranker nur durch die Einbindung unterschiedlicher Disziplinen
gelingen kann, sind bei Antragen fiir Hospitationen insbesondere MaBnahmen von
inter-/multiprofessionellen Teams erwiinscht.

0b Selbstmanagement, kooperative Versorgungsmodelle, Informationssysteme, soziale
Teilhabe oder neue Technologien - die moglichen Themen sind so vielfaltig und
komplex wie die Herausforderungen fiir eine gute, zukunftsfahige und Versorgung.
Machen Sie sich auf den Weg und nutzen Sie das Programm Care for Chronic Condition,
um sich im Ausland gezielt zur Versorgung chronisch und mehrfach erkrankter
Menschen fort- und weiterzubilden. Helfen Sie mit bei der Entwicklung einer innovati-

ven, praxisorientierten und nachhaltigen Chronikerversorgung in Deutschland.

Bewerben Sie sich jetzt!
Bewerbungen konnen jeweils zum Ende eines Quartals beim Institut g-plus eingereicht
werden. Nachste Bewerbungsfristen: 31.12.2015 und 31.03.2016

Bewerbungsunterlagen und weitere Informationen erhalten Sie unter:

www.g-plus.org
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Allgemeine Hinweise

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wurde in der Regel die ménnliche Schreibweise verwendet.
Wir weisen an dieser Stelle ausdriicklich darauf hin, dass sowohl die mannliche als auch die weibliche
Schreibweise fiir die entsprechenden Beitrdge gemeint ist.









