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Abstract

Die professionelle Kinderkrankenpflege ist durch einige Besonderheiten
gepragt, die aus der fur Kinder charakteristischen Komplexitdt des Pflege-
bedarfs erwachsen. Die altersbedingte Abhdngigkeit in lebenspraktischen
Fragen und im Umgang mit Krankheitsfolgen, das Bediirfnis nach Zuwen-
dung und emotionaler Unterstiitzung in belastenden Situationen und
nicht zuletzt die besondere Rolle der Eltern und deren Unterstiitzungsbe-
darf sind in diesem Zusammenhang von Bedeutung.

Die in Deutschland verfligbaren pflegerischen Einschdtzungsinstrumen-
te sind meist jedoch zu wenig auf die Vielschichtigkeit dieses Bedarfs zu-
geschnitten. Vor diesem Hintergrund fuhrte das Institut fiir Pflegewissen-
schaft an der Universitat Bielefeld in der Zeit von Mitte 2013 bis Herbst
2014 ein Projekt durch, mit dem ein neues Instrument zur Bedarfsein-
schatzung entwickelt wurde. Das Projekt wurde vom Berufsverband Kin-
derkrankenpflege Deutschland e.V. (BeKD) und von der Gesellschaft der
Kinderkrankenhduser und Kinderabteilungen in Deutschland e.V. (GKinD)
gefordert. Begleitet wurden die Entwicklungsarbeiten von einer Gruppe
aus Expertinnen und Experten unterschiedlicher Organisationen und Ver-
sorgungsbereiche.

Das Ergebnis der Entwicklungsarbeiten ist der Prototyp eines Instru-
mentariums, mit dem der Pflegebedarf kranker Kinder unterschiedlicher
Altersstufen abgebildet werden kann. Es ist ebenso in der Lage, den
Unterstitzungsbedarf der Eltern des betreffenden Kindes zu erfassen, um
notwendige MaBnahmen zur Verbesserung der elterlichen Pflegekompe-
tenz planen und durchfithren zu kénnen. Das Instrument ist insofern als
Grundlage fir die individuelle Pflegeplanung einschlieRlich der ggf. erfor-
derlichen Anleitung und Beratung der Eltern verwendbar. Indem es alle
wesentlichen Bedarfsaspekte berticksichtigt, bietet das Instrument auch
eine Grundlage zur Abschdtzung des voraussichtlichen Pflegeaufwands.
Das hierzu erforderliche Verfahren wurde im Rahmen des Projekts eben-
falls in Grundziigen entwickelt. Darliber hinaus ist das Instrument so kon-
struiert, dass es in der ambulanten Kinderkrankenpflege und auch zur In-
formationsiibermittlung bei der Patienteniberleitung (insbesondere bei
der Krankenhausaufnahme und -entlassung) genutzt werden kann.

Bei ersten Praxistestungen wurde das Instrumentarium als aufwéndig,
aber praxistauglich, fachlich angemessen und unter Alltagsbedingungen
nutzbar bewertet. Die bisherigen Testungen fanden allerdings in einem
sehr begrenzten Rahmen statt, eine breiter angelegte Instrumentenerpro-
bung steht noch aus und soll als Anschlussprojekt durchgefiihrt werden.
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1. Einleitung

Bei der pflegerischen Versorgung von Kindern' missen insbesondere drei
Aspekte beriicksichtigt werden. Vor allem junge Kinder sind sowohl phy-
sisch als auch emotional in besonderer Weise verletzlich. lhr Leben und
Erleben ist entscheidend vom Stand ihrer kérperlichen und psychischen
Entwicklung gepréagt. Aulerdem sind sie alters- bzw. entwicklungsbedingt
in allen Lebensbereichen von ihren Eltern oder anderen Bezugspersonen
abhangig (Holoch 2009).

Die professionelle Kinderkrankenpflege ist also durch einige Besonder-
heiten geprégt, die in der Pflege Erwachsener nicht in dieser Form existie-
ren. Dazu gehort, dass je nach Alter des Kindes pflegerische Unterstiitzung
auch dort erforderlich ist, wo Beeintrachtigungen nicht als Krankheitsfolge
auftreten, sondern im Verlauf der kindlichen Entwicklung sich noch keine
Selbstandigkeit entfalten konnte. Der Bedarf an Zuwendung und emotio-
naler Unterstiitzung ist in der Regel ebenfalls stark ausgepragt. Und nicht
zuletzt muss Kinderkrankenpflege in besonderer Weise die Situation der
Eltern und deren Unterstiitzungsbedarf beachten. Durch die groRe Ab-
hdngigkeit der Kinder hdngt die Bewéltigung von Krankheit und Pflegebe-
dirftigkeit bei Kindern in hohem MaRe von der Kompetenz ihrer Eltern
ab.

Ein strukturiertes Instrument zur Einschatzung aller wesentlichen As-
pekte des Unterstiitzungsbedarfs erkrankter Kinder und ihrer Betreuungs-
personen existiert bislang allerdings nicht. Die Aufgabe des Projekts ,Ent-
wicklung eines Einschatzungsinstruments zur Erfassung des pflegerischen
Unterstitzungsbedarfs von kranken Kindern und ihren Familien", Gber
dessen Ergebnisse der vorliegende Bericht informiert, war es daher, ein
Verfahren zu entwickeln, das es ermdglicht, den komplexen Pflege- und
Unterstitzungsbedarf kranker Kinder und ihrer Eltern moglichst vollstan-
dig zu erfassen. Das Projekt wurde vom Berufsverband Kinderkrankenpfle-
ge Deutschland e.V. (BeKD) und der Gesellschaft der Kinderkrankenhauser
und Kinderabteilungen in Deutschland e.V. (GKinD) finanziell geférdert.
Das Projektergebnis ist ein mehrteiliger Instrumenten-Prototyp zur Erfas-
sung des Pflegebedarfs kranker Kinder und des Bedarfs ihrer Eltern an Un-
terstlitzung unter besonderer Berlicksichtigung des Bedarfs an geplanter
Kompetenzerweiterung (Information, Anleitung, Beratung).

T Wenn im Folgenden von ,Kindern" die Rede ist, so sind hiermit alle

Altersgruppen (Neugeborene und Sduglinge, Kleinkinder, Schulkinder und
Jugendliche) gemeint. An Stellen, an denen nur eine oder mehrere, aber nicht
alle Altersgruppen gemeint sind, wird dies ausdriicklich erwahnt.
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2. Ausgangssituation

Im Jahr 2012 waren mehr als 2,2 Mio. bzw. 11,8% aller im Krankenhaus
stationdr behandelten Patienten jlinger als 20 Jahre (Statistisches Bundes-
amt 2013)°. Innerhalb dieser Gruppe wiederum waren 37,9% jiinger als
ein Jahr. Hierbei ist allerdings zu beriicksichtigen, dass dieser Anteil auch
eine hohe Anzahl gesunde, im Krankenhaus geborene Kinder umfasst.

AuBerhalb des Krankenhaussektors findet professionelle Kinderkran-
kenpflege Uberwiegend im hduslichen Bereich statt. Dabei sind die sehr
jungen Kinder eine der wichtigsten Gruppen. Einer dlteren Untersuchung
zufolge sind uber 70% der von Kinderkrankenpflegediensten versorgten
Kinder jinger als 6 Jahre, insgesamt etwa ein Drittel ist im Sduglingsalter
(unter einem Jahr) (Kéhlen 2003). Allerdings wird ein GroBteil der Versor-
gung von pflegebedirftigen Kindern durch die Eltern oder andere Bezugs-
personen geleistet. Von den rund 91.000 Pflegebediirftigen, die im Jahr
2011 jinger als 20 Jahre waren, erhielten nur 4,1% Unterstiitzung durch
ambulante Pflegedienste (im Rahmen des SGB Xl). In den (ibrigen Fallen
erfolgte die Pflege ausschlieBlich durch die Eltern und ggf. weitere Perso-
nen aus dem naheren sozialen Umfeld (Statistisches Bundesamt 2012)°. Zu
bedenken ist bei diesen Zahlen jedoch, dass die professionelle ambulante
Pflegeversorgung von Kindern hdufig durch technikintensive Versorgung,
Uberwachung und MaBnahmen zur Entwicklungsférderung gepragt ist
und somit nur ein Teil der Finanzierung durch die Pflegeversicherung er-
folgt. Die Anzahl der durch hdusliche Kinderkrankenpflegedienste versorg-
ten Kinder liegt also um einiges héher, wird aber nicht durch die verfiig-
baren Statistiken erfasst.

2.1 Pflegebedarf von Kindern*

Kinder haben aufgrund ihrer Entwicklungsbesonderheiten einen physisch,
psychosozial und kognitiv begriindeten Mehrbedarf an Betreuung (Kéhlen
2011). Auch weisen sowohl Krankheitsspektrum als auch Krankheitsfolgen
Unterschiede zu erwachsenen Krankenhauspatienten auf, was sich wiede-
rum im Pflegebedarf widerspiegelt.

> Allerdings wurden lediglich 5,7% aller Krankenhauspatienten auf einer der

deutschlandweit 588 ausgewiesenen ,Kinderstationen" (Kinderheilkunde,
Kinderchirurgie, Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie,
einschlieBlich reiner Kinderkliniken) behandelt. Schatzungsweise werden etwa
25% aller stationdr behandelten Kinder und Jugendlichen nicht (zumindest
nicht durchgangig) durch spezialisiertes Personal versorgt (vgl. Kéhlen 2011).

Der Anteil der Dienste fiir hdusliche Kinderkrankenpflege an allen ambulanten
Pflegediensten belief sich im Jahr 2009 auf 1,3% (160 von 12.026,
Bundesverband hdusliche Kinderkrankenpflege e.V. 0.J.).

Die folgenden Ausfiihrungen basieren in Teilen auf den ausfiihrlichen Diskus-
sionen in der Expertengruppe, die die Instrumentenentwicklung begleitete.
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Altersbedingter Bedarf

Pflegerelevante Alltagsverrichtungen (z. B. Kommunikation, Mobilitat,
Korperpflege, soziale Aktivititen, Nahrungsaufnahme, Ausscheidung)
kdnnen von Kindern oft nicht oder nur eingeschrankt selbstandig durchge-
fihrt werden. Auch ein gesundes Kind weist je nach Alter einen umfang-
reichen ,Pflegebedarf" auf, der eben nicht krankheits-, sondern alters-
bzw. entwicklungsbedingt ist. Wenn keine Bezugsperson verfugbar ist, die
diesen Bedarf deckt, ist dies die Aufgabe der beruflichen Kinderkranken-
pflege. Das ist im Krankenhaus haufig notwendig, weil keine standige Be-
gleitung des Kindes durch die Eltern moglich ist.

Auch aus dem kognitiven Entwicklungsstand des Kindes kann ein Be-
darf an pflegerischer Versorgung resultieren. Das Alter hat bspw. einen
Einfluss auf die Orientierungsfahigkeit eines Kindes, weshalb hdufig eine
personliche Begleitung zu Interventionen in Funktionsabteilungen, aber
auch im direkten Versorgungsbereich wie beim Gang zum Spielzimmer,
notwendig ist. Auch missen die Kommunikation und die Art und Weise
einer Informationsweitergabe dem Alter des Kindes entsprechen.

Die kindliche Entwicklung ldsst sich zwar nicht streng normieren, den-
noch folgt sie erfahrungsgemal gewissen Entwicklungsmustern (Michaelis
et al. 2013). Bei deutlichen Abweichungen besteht daher ein Bedarf an
entwicklungsférdernden MaBnahmen, mit denen eine nachteilige Ent-
wicklung des Kindes vermieden oder abgemildert werden kann. Daher
fillt es in den kinderkrankenpflegerischen Aufgabenbereich, die be-
obachtbaren physischen, psychosozialen und funktionalen Féhigkeiten
eines Kindes daraufhin einzuschatzen, ob sie Hinweise fiir eine evtl. ver-
zogerte Entwicklung aufweisen. Bei dieser Einschdatzung handelt es sich
Ublicherweise nicht um strukturierte Tests, sondern vielmehr eine indivi-
duelle professionelle Bewertung durch die Pflegenden, die eventuell durch
weitere Spezialisten mit Hilfe validierter Testverfahren erganzt werden
muss.

Psychosozialer Unterstiitzungsbedarf

Die kognitive und emotionale Entwicklung des kranken Kindes hat starken
Einfluss auf die konkrete Ausgestaltung der Versorgung. Kinder benétigen
prinzipiell mehr Zuwendung als Erwachsene, weisen ein starkeres Bedirf-
nis nach Sicherheit auf und sind weniger gut in der Lage, mit Angsten um-
zugehen (Knigge-Demal 2000, Mikula/Wingenfeld 2002). Im Krankenhaus
|6st die Abwesenheit der Eltern unabhdngig von der medizinischen
Schwere des Falles haufig Unsicherheit und Angst in Kindern aus, und
auch neue, unbekannte Situationen, in denen Ublicherweise die Anwe-
senheit einer vertrauten Bezugsperson das Kind beruhigt und ihm ein Ge-
fahl der Sicherheit gibt, stellen ohne diese eine vermehrte Belastung dar.

Daher besteht grundsétzlich, insbesondere aber, wenn neben den emo-
tionalen auch kérperliche Belastungen wie Schmerzen oder Ubelkeit auf-
treten, ein besonderer Bedarf an psychosozialer Begleitung des Kindes
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durch Pflegende. Diese Unterstlitzung aufert sich in der Praxis in ver-
mehrter emotionaler Zuwendung sowohl wédhrend anderer MaBBnahmen
(z. B. der Korperpflege) als auch als separate pflegerische Intervention
(,beruhigende Gesprache"). Typisch fiir die Versorgung kranker Kinder ist
in diesem Zusammenhang auch die Erfordernis der Anwesenheit einer
zusatzlichen Person, die sich wahrend belastenden Interventionen oder
Untersuchungen speziell der psychosozialen Unterstlitzung des Kindes
widmet. Eine weitere hilfreiche Mafnahme zur Vermittlung von Sicherheit
ist die Orientierung der Versorgung am Lebensalltag des Kindes (z. B.
durch die Einhaltung von Ritualen beim Einschlafen oder bei der Kérper-
pflege).

Besonders bei der Pflege von Kindern mit schweren Erkrankungen sind
das Erleben und die Deutung von Krankheit und auch das Thema Sterben
von besonderer Bedeutung. Kinder benétigen Hilfe, um das mit der
Krankheit verbundene Geschehen zu verstehen (Mikula/Wingenfeld
2002). Dabei ist es eine besondere Herausforderung der Kinderkranken-
pflege, dass sich Krankheitskonzepte, also das Verstindnis davon, was
.Krankheit" ist und wie sie im Korper wirkt, mit fortschreitendem Alter
dndern (Knigge-Demal 2000).

Krankheitsbedingter Pflegebedarf von Kindern

Abgesehen von Geburten sind es hdufig Verletzungen und Erkrankungen
wie Bronchitis, Gastroenteritis oder Appendizitis, die zu einer Kranken-
hausbehandlung von Kindern fiihren. Das Krankheitsspektrum ist insge-
samt recht breit und umfasst neben kindertypischen Krankheiten wie
Mandel- und Blinddarmentziindungen, Leistenbriichen oder Lungenent-
zindungen spezifische Gesundheitsprobleme von Neugeborenen (hadufig
im Bereich des Herz-Kreislauf-Systems, der Warmeregulation, des Stoff-
wechsels und des Immunsystems) sowie weitere Erkrankungen, die nicht
spezifisch fir ein héheres Lebensalter sind. Die konkret durch die zugrun-
deliegende Krankheit bedingten Folgen fir die pflegerische Versorgung
sind dementsprechend uneinheitlich.

Grundsétzlich kénnen die Reaktionen verschiedener Kinder auf ein und
dieselbe Erkrankung u.a. auch in Abhdngigkeit vom Alter sehr unter-
schiedlich ausfallen, so dass die Versorgung und Unterstiitzung individuell
auf den Einzelfall abgestimmt werden muss (Podeswik et al. 2007). Haufig
haben Erkrankungen im Kindesalter eine Unterbrechung oder sogar Um-
kehr der kindlichen Entwicklung zur Folge (Mikula/Wingenfeld 2002). So
bringt eine Krebserkrankung neben hdufigen schmerzhaften Interventio-
nen mit schweren Nebenwirkungen auch Einschrdnkungen der kindlichen
Entwicklung mit sich (Tiesmeyer 2012). Aber auch weniger schwere
Krankheiten konnen die altersgemédRe Entwicklung gefdhrden. Oft besteht
aus diesem Grund ein Bedarf an gezieltem Einsatz von Umgebungsreizen
und der Entwicklungsférderung (Knigge-Demal 2000).

Insbesondere bei schweren und schwersten Erkrankungen entsteht
haufig eine komplexe Symptomatik, in der somatische Stérungen (beson-
ders haufig Schmerzen) und psychische Problemlagen gleichzeitig auftre-
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ten (Wingenfeld/Mikula 2002). Chronische gesundheitliche Beeintrachti-
gungen wie Mehrfachbehinderungen, neurologische Krankheiten, schwer-
wiegende Stoffwechselerkrankungen, Folgen von Friihgeburtlichkeit und
Erndhrungs- oder sog. Gedeihstérungen treten zwar — auch im Kranken-
haus — eher selten auf, stellen dann aber alle Beteiligten vor groRe Heraus-
forderungen. Wie die akuten, umfassen auch die chronischen Erkrankun-
gen im Kindesalter sehr unterschiedliche gesundheitliche Stérungen, die
sich auch in ihren Folgen fir den Lebensalltag und die Entwicklung der
betroffenen Kinder stark unterscheiden.

Zu den vergleichsweise haufigen chronischen Erkrankungen® gehéren
u. a. bestimmte Allergien, Asthma bronchiale, Diabetes mellitus, rheuma-
tische Erkrankungen, Mukoviszidose, Krebs, Epilepsie und Herzerkrankun-
gen (Warschburger/Petermann 2001). Daneben existiert eine Vielzahl sel-
tener, zum Teil sehr seltener Erkrankungen wie z. B. Mukopoly-
saccharidosen und Gangliosidosen, Kupferstoffwechselstérungen, Muskel-
dystrophien, congenitale Erkrankungen der Organe und verschiedene neu-
rodegenerative Erkrankungen, die eine erhebliche Verkiirzung der Lebens-
erwartung zur Folge haben und zumeist mit einer das Kind stark belasten-
den Symptomatik einhergehen.

Vielfach zeigen chronische Erkrankungen im Kindesalter eine andere
Auspragung als bei Erwachsenen, so etwa bei Krebserkrankungen. Bei
Kindern stehen hier Leukdmie, Hirn- oder Gewebetumore im Vordergrund
(vgl. Goldman 1998).

Dank medizinisch-therapeutischer Fortschritte hat sich die Lebenser-
wartung von Kindern mit vormals tdédlich verlaufenden Erkrankungen
deutlich erh6ht (Thyen/Perrin 2000). Sie erreichen hdufiger als in friiheren
Zeiten das Erwachsenenalter, leiden jedoch zum Teil unter lebenslangen
gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Bei solchen schweren chronischen
Erkrankungen ist der Pflegealltag hdufig durch eine Vielzahl schwerwie-
gender Probleme geprédgt (Mikula/Wingenfeld 2002). Dazu gehéren
e Beeintrachtigungen der Atmung,

e verstarkte Sekretion,

e Gefdhrdung einer ausreichenden Nahrungsaufnahme,

e Brechreiz,

e eingeschrankte Mobilitat, fortschreitender Mobilitatsverlust,
e Schwindel,

e Verlust an Orientierung und Wahrnehmungsfahigkeit,

e Schlafstérungen,

e Schmerzen und

e Krampfneigung.

Der Ausdruck ,haufig" ist eigentlich nicht ganz zutreffend, wenn man die
Pravalenz der hier genannten chronischen Krankheiten mit akuten
Gesundheitsstérungen vergleicht.



Dartiber hinaus rufen schwere Erkrankungen bei Kindern regelmaRig star-
ke psychische Reaktionen wie Unruhe, Hyperaktivitat, Konzentrationssto-
rungen, Angstlichkeit, Erregtheit, Verhaltensstérungen und/oder Stim-
mungsschwankungen hervor.

Bedarf an Kompetenzerweiterung von Kindern

Kinder entwickeln sich und erweitern standig ihre Kompetenzen. Ein et-
waiger Bedarf an Unterstiitzung der kindlichen Entwicklung wird norma-
lerweise durch die Eltern gedeckt. Bezogen auf spezifische gesundheitliche
Fragen sind Kinder aber oft auf pflegerische Information, Anleitung und
Beratung angewiesen, insbesondere wenn sie lernen missen, mit einer
chronischen Krankheit zu leben. Die Bandbreite reicht hier von Informati-
onen zu Erkrankungen Uber allgemeine und spezielle Fahigkeiten der
Selbstpflege bis zum Umgang mit Schmerzen. Die besondere Hausforde-
rung fir die Kinderkrankenpflege ist die Auswahl geeigneter Vermitt-
lungsmethoden, die dem tatsdachlichen Entwicklungsstand des Kindes ent-
sprechen mussen.

2.2 Unterstiitzungsbedarf von Eltern kranker Kinder

Die Pflege von Kindern muss sich sowohl am Bedarf der Kinder als auch
an den Problemlagen der Eltern orientieren, da die Pflegekompetenz der
Eltern und die Stabilitdit des Familiensystems eine elementar wichtige
Grundlage der Versorgung ist. Bei schwerwiegenden Behinderungen und
Erkrankungen richtet sich die Unterstlitzung auf die gesamte Familie. Kin-
derkrankenpflege zielt neben der Férderung der Selbstpflegekompetenz
der Kinder daher in besonderer Weise auf die Stiarkung der elterlichen
Pflegekompetenz und insbesondere im ambulanten Setting auch auf die
Entlastung der Eltern (vgl. Ertl/Kratzer 2010).

Eltern mussen ein Verstindnis der Krankheit aufbauen, nach einem sta-
tiondren Aufenthalt die Versorgung sicherstellen und den Alltag an die
Erkrankung bzw. die Versorgung anpassen. Sie weisen je nach Vorerfah-
rung zum Teil einen hohen Bedarf an Beratung, Kompetenzerweiterung
und Begleitung in Krisensituationen auf.

Einbeziehung der Eltern in die Versorgung und Entlastungsbedarf

Viele Eltern méchten ihr Kind auch bei einem Krankenhausaufenthalt wei-
terhin im Rahmen ihrer Méglichkeiten selbst versorgen. Dies ist grund-
satzlich begriiRenswert, da es eine psychosoziale Unterstiitzung des Kin-
des darstellt. Allerdings ist es notwendig, die Eltern in die Ortlichkeiten
und Gegebenheiten einzuweisen — ihnen bspw. mitzuteilen, wo sich das
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Bad befindet oder wie sie Getrdnke besorgen kénnen — und ihnen bei sol-
chen praktischen Fragen als alltaglicher Ansprechpartner zur Verfigung zu
stehen. Hierdurch und durch die vielen Fragen beunruhigter Eltern, die sie
wéahrend ihrer Anwesenheit im Krankenhaus formulieren, entsteht fur die
Pflegenden ein erh6hter Kommunikationsaufwand.

Auf der anderen Seite weisen insbesondere die Eltern chronisch
und/oder schwerkranker Kinder hdufig einen Bedarf an Entlastung durch
Pflege auf, mussen sie doch im héuslichen Pflegealltag oftmals zahlreiche
und sehr unterschiedliche Aufgaben wahrnehmen, um die Versorgung
sicherzustellen. Dazu geh6ren u. a. (vgl. Biiker 2010)

o Korperpflege,

e Monitoring bei technikintensiver Pflege,

e Beaufsichtigung des Kindes, Symptombeobachtung,

e Zubereitung spezieller Mahlzeiten,

e spezielle Besorgungen (Medikamente, Hilfsmittel etc.),
e Arztbesuche,

e Begleitung des Kindes zu Therapiesitzungen,

e Gesprache mit Gesundheitsdienstleistern,

e Mitwirkung bei entwicklungsférdernden und therapeutischen MaR-
nahmen,
e Antragstellungen,

e emotionale Unterstiitzung des Kindes,
e Begleitung des Kindes bei Aktivitdten,
e pddagogische Unterstlitzung sowie die
e Terminorganisation.

Die oft hohen Anforderungen bergen die Gefahr einer Uberforderung und
einer korperlichen und/oder psychischen Erschépfung. Die Versorgung
eines kranken Kindes kann mit Schlafmangel, Anspannung und Stress ein-
hergehen. Pflegende Miitter weisen oft eine schlechtere gesundheitliche
Verfassung auf als nicht-pflegende (Biker 2010). Eltern benétigen daher
Entlastung von der pflegerischen Versorgung ihres Kindes in Form von
Phasen, in denen sie sich zumindest teilweise aus der Pflege zuriickziehen
kdnnen. Daher sollte im Rahmen eines Krankenhausaufenthaltes die
Uberpriifung eines Bedarfs an Entlastung der Eltern erfolgen bzw. mit den
Eltern abgestimmt werden, wie und in welchem Umfang sie das Kind
wahrend des stationdren Aufenthaltes unterstitzen.

Kompetenzerweiterung der Eltern

Die Versorgung eines kranken Kindes stellt Anforderungen an dessen El-
tern, denen diese hdufig nicht gewachsen sind. Auf der anderen Seite
kdnnen durch Versorgungsfehler Komplikationen und auch Erkrankungen
erst entstehen. MaBnahmen der Information, Anleitung, Schulung



und/oder Beratung haben daher in der Kinderkrankenpflege eine wichtige
Bedeutung.

Ein Bedarf an Kompetenzerweiterung von Eltern gesunder wie kranker
Kinder liegt hdufig in den elementaren Bereichen Erndhrung, Bewegung
und Entwicklungsférderung vor (Kéhlen 2011). Im Fall chronischer Er-
krankung oder Behinderung entscheidet diese tiber die Anforderungen an
die Eltern und somit uber die konkrete Auspragung des Bedarfs. Eltern
von an Leukdmie erkrankten Kindern bendétigen etwa Anleitung zur spezi-
ellen Mund- und Kérperpflege und zur Krankenbeobachtung sowie Infor-
mationen zu Gesundheitszustand und Symptomentwicklung (Knigge-
Demal 2000). Prinzipiell reicht das Spektrum des Bedarfs an Kompetenz-
erweiterung von alltagsnahen Fahigkeiten wie der sicheren Durchfiihrung
der Korperpflege eines Neugeborenen lber die Bedienung von komplexen
technischen Gerédten bis zum emotionalen Umgang mit einer schwerwie-
genden Erkrankung des Kindes.

Vor dem Hintergrund immer fritherer Entlassungen aus dem Kranken-
haus bendtigen auch die Eltern von Kindern, die wegen nur wenig
schwerwiegenden Erkrankungen behandelt wurden, immer mehr Kompe-
tenzen fir die anschliefende Versorgung zu Hause. Insbesondere die An-
forderungen an die Versorgung eines chronisch kranken oder behinderten
Kindes sind umfangreich und kénnen sich laufend verdndern (Blker
2010), so dass sich solche Eltern immer wieder aufs Neue vor die Not-
wendigkeit gestellt sehen, ihr Wissen und ihre Fertigkeiten zu erweitern.

Psychosozialer Unterstiitzungsbedarf der Eltern

Psychische Belastungen kennzeichnen die emotionale Situation vieler El-
tern kranker Kinder (Knigge-Demal 2000). Ein Unfall oder eine schwere
Erkrankung des Kindes bedeuten fiir sie einen Schock oder aber eine lange
Phase der Ungewissheit (Podeswik et al. 2007). Haufig stellen sich auch
bei ihnen Geflihle wie Angst, Hilf- und Hoffnungslosigkeit, Schuldgefiihle,
Traurigkeit, Verzweiflung und Wut ein. Die Diagnose einer schweren Be-
hinderung oder chronischen Erkrankung des eigenen Kindes verletzt das
Selbstbild als ,gute Eltern”, da ihr Kind krank oder behindert geboren
bzw. die Schadigung nicht verhindert wurde (Biker 2010). Das elterliche
Rollenverstdndnis, das Kind zu beschiitzen, wird durch eine Erkrankung
erschiittert — die Feststellung, seinem Kind nicht oder nur in begrenztem
Umfang helfen zu kdnnen, kann Gefiihle von Schuld und Versagen hervor-
rufen.

Bei einem Krankenhausaufenthalt des Kindes empfinden es die Eltern
oft als belastend, dass sie die Versorgung des Kindes nicht mehr kontrol-
lieren kénnen. Bei schweren Behinderungen und chronischen Erkrankun-
gen, aber auch bei unsicherer Diagnose stellt ggf. schon eine voriiberge-
hende Trennung vom Kind eine schwerwiegende Belastung dar
(Mikula/Wingenfeld 2002).

In derartigen Situationen benétigen Eltern psychosoziale Unterstiitzung
in Form von Zuwendung, Aufmerksamkeit und Gesprachen. Oft ist es be-
reits hilfreich, wenn Eltern eine Person finden, die ihnen Aufmerksamkeit
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widmet und einfach nur zuhért. Pflegende sind allerdings auch in der La-
ge, bis zu einem gewissen MaRe emotionale Hilfestellung zu geben oder -
bei schwerwiegenderen Problemen — Spezialisten wie bspw. einen Psycho-
logen zu vermitteln.

2.3 Konsequenzen fiir die Versorgung

Die vorhergehenden Abschnitte verdeutlichen, dass die pflegerische Ver-
sorgung kranker Kinder immer auch durch den entwicklungsbedingten
Bedarf und den Unterstiitzungsbedarf der Eltern geprégt ist. Insofern ist
sie mit einem héheren Aufwand verbunden als die Pflege Erwachsener.

Einschatzungsinstrumente oder andere Verfahren, die alle Aspekte die-
ses Bedarfs beriicksichtigen und den Mehraufwand darstellen kénnten,
sind in Deutschland allerdings nicht verfiigbar. Die Pflegepersonalregelung
(PPR) fir das Krankenhaus operierte zwar mit durchweg héheren Minu-
tenwerten fur die Pflege von Sduglingen, Kindern und Jugendlichen (Insti-
tut fir das Entgeltsystem im Krankenhaus 2010). Allerdings wird die PPR
heute nur noch in einem Teil der Krankenhduser genutzt, und dies auch
nur einrichtungsintern fir die Personalplanung. Sie hat keinerlei rechtliche
Verbindlichkeit.

Verbindlich sind derzeit zwei Ergdnzungen innerhalb des G-DRG-
Systems. Dazu gehdren zundchst separate PflegekomplexmaBnahmen-
scores (PKMS) fur Kinder und Jugendliche (Deutsches Institut fiir Medizi-
nische Dokumentation und Information 2013). Die PKMS dienen dazu,
diejenigen Patienten zu identifizieren, deren pflegerische Versorgung be-
sonderen Aufwand verursacht - also einzelne Kinder mit auBergewdhnlich
hohem Pflegebedarf. Dass der Aufwand fiir die Pflege von Kindern gene-
rell und nicht nur infolge schwerer Gesundheitsstérungen erhoht ist, kann
durch die PKMS nicht dargestellt werden.

Die zweite Erganzung des deutschen Fallpauschalen-Systems betrifft
die Anfang 2014 eingeftihrten ,Kindersplits" zur héheren Gewichtung von
Operationen und Prozeduren bei Kindern unter einem jeweils definierten
Alter (Institut fir das Entgeltsystem im Krankenhaus 2013). Diese bezie-
hen sich jedoch nicht direkt auf die Darstellung pflegerischer Leistungen,
sondern allgemein auf die Krankenhausversorgung von Kindern. Es ist da-
her fraglich, ob sie zu einer verbesserten Berlicksichtigung des Mehrauf-
wandes der Kinder- gegeniiber der Erwachsenenpflege beitragen kénnen.

Zum Teil fehlen allerdings auch die konzeptionellen und methodischen
Grundlagen, um die Besonderheiten des Bedarfs von Patienten und Ange-
horigen in der Kinderkrankenpflege darzustellen und in der individuellen
Pflegeplanung systematisch aufzugreifen. Gegenwartig existieren keine
Einschdtzungsinstrumente, die der Gesamtheit des pflegerischen Unter-
stiitzungsbedarfs von Kindern einschlieBlich des Bedarfs der Eltern gerecht
werden kénnten. Verschiedene Instrumente stammen aus anderen Lédn-
dern und sind nicht ohne Weiteres auf die Versorgungswirklichkeit in
Deutschland Ubertragbar. Darliber hinaus sind sie hdufig auf einen Aus-
schnitt des Bedarfs begrenzt oder nur in spezifischen Verwendungsféllen
nutzbar (vgl. z. B. Hellwig-Brida 2009). Es fehlt auch an ,integrierten” Ver-
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fahren zur Einschatzung des Pflegebedarfs - jedes bekannte Instrument
muss zusétzlich zur in den Einrichtungen gefiihrten Pflegedokumentation
bearbeitet werden. Die Arbeit mit dem Instrument bedingt daher eine
zusdtzliche zeitliche Belastung, was die Akzeptanz bei den Pflegenden
senkt. Wiinschenswert wdre die Nutzung ein und desselben Verfahrens
bzw. ein und derselben Datenbasis fiir verschiedene Zielsetzungen (Erfas-
sung des Unterstiitzungsbedarfs, Ableitung des Pflegeaufwands, Nutzung
fir die Pflegeprozessplanung, Entlassungsmanagement etc.). Ein solches
Instrument existierte bislang jedoch nicht und war im vorliegenden Pro-
jekt zu entwickeln.

In der Praxis ist infolge der hohen Arbeitsbelastung eher die Tendenz
zu beobachten, sich auf Einschatzungsmethoden zu konzentrieren, die
moglichst wenig Arbeitsaufwand erfordern. Dadurch aber werden zahlrei-
che wichtige Bedarfskonstellationen in der Kinderkrankenpflege nicht
mehr dargestellt, sondern eher intuitiv aufgegriffen. Sie bleiben daher
auch nach auBen eher unsichtbar. Dies gilt nicht nur fur die relevanten
Bedarfsaspekte, sondern in der Folge auch fiir den Gesamtaufwand, der
mit der pflegerischen Versorgung kranker Kinder unter Berticksichtigung
der relevanten Unterstiitzung der Eltern verbunden ist.

Diese Problematik wurde in dem vorliegenden Projekt aufgegriffen —
mit dem Ziel, eine konzeptionelle bzw. methodische Basis zu schaffen, um
die spezifischen Bedarfskonstellation in der Kinderkrankenpflege sichtbar
zu machen und damit die Voraussetzungen fiir eine bedarfs- und bedurf-
nisorientierte Pflege, aber auch fiir mehr Transparenz in der Kinderkran-
kenpflege zu verbessern.
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3. Aufgabenstellung und methodisches Vorgehen

Mit dem Projekt sollte ein Einschdtzungsinstrument entwickelt werden,
das fir verschiedene Einsatzzwecke nutzbar ist: Es sollte den Pflegebedarf
kranker Kinder unterschiedlicher Altersstufen und den Unterstiitzungsbe-
darf ihrer Eltern oder anderer wichtiger Bezugspersonen abbilden und
damit sowohl als Grundlage fiir die individuelle Pflegeplanung im Kran-
kenhaus verwendbar sein als auch eine Einschdtzung des voraussichtlichen
Pflegeaufwands — einschlieBlich der ggf. erforderlichen Anleitung und Be-
ratung der Eltern — ermdglichen.

Das Instrument sollte dariiber hinaus so konstruiert werden, dass es im
Idealfall auch zu anderen Zwecken genutzt werden kann. Dazu gehéren

e die Uberleitung zwischen verschiedenen Versorgungsumgebungen bzw.
beim Entlassungsmanagement, das seit der letzten Gesundheitsreform
als Teil der Krankenhausbehandlung verbindlich vorgeschrieben ist,
und

¢ die Verwendbarkeit in anderen Versorgungssettings (ambulante Pflege).

Eine weitere Funktion, die Einschdatzung zentraler ,Outcomes" der Pflege
(Ergebnisqualitdt) unter Einbeziehung der Situation der Eltern, wurde
schon in einer frithen Projektphase nicht mehr weiter verfolgt. Hierzu hat-
te es eines anderen Projektrahmens bedurft, denn bei den ersten Recher-
chen stellte sich rasch heraus, dass es fiir diese Funktion keine passenden
Vorbilder gibt, auf denen die betreffenden Entwicklungsarbeiten hatten
aufsetzen konnen. Es ist auch fraglich, ob standardisierte Formen der Er-
gebniserfassung und -beurteilung im Bereich der Kinderkrankenpflege
sinnvoll einsetzbar wéren und ob nicht eher qualitative Beschreibungen
der erreichten Ergebnisse der addquate Ansatz zur Ergebnisbeurteilung
waren.

Das Projekt umfasste verschiedene Arbeitsschritte, mit denen konzep-
tuelle Grundlagen und bestehende Instrumente recherchiert und gesich-
tet, in der Praxis besonders wichtige Themenfelder erfasst sowie besagter
Instrumenten-Prototyp (auf Basis verschiedener Teilinstrumente mit unter-
schiedlichen Funktionen) entwickelt und getestet wurden.

Literaturrecherchen und Materialanalyse

Der erste Arbeitsschritt diente der Erstellung einer Ubersicht Gber den
Stand der Fachdiskussion und der Forschung zu den zentralen Themen des
Projekts, der Sichtung bereits existierender (Teil-)Lésungen fir die aufge-
zeigten Problemstellungen, sowie deren Synthese als Grundlage fir das
neue Einschatzungsverfahren. Gesichtet wurden zundchst thematisch pas-
sende Konzepte und Modelle zu den Themen Pflegebedarf sowie Bera-
tung. Die Analyse der Konzepte bezog sich in erster Linie auf die Beson-
derheiten der pflegerischen Versorgung von Kindern bzw. der Beratung
pflegender Angehdériger mit speziellem Fokus auf der Beratung von Eltern
kranker Kinder. Daher wurden primar solche Texte herangezogen, die sich
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spezifisch mit Kindern oder deren Eltern befassen. Teilweise war allerdings
auch die Sichtung von Quellen notwendig, die diesen Schwerpunkt nicht
aufweisen (beispielsweise grundlegende Publikationen zu Pflegemodel-
len).

Mit Hilfe von strukturierten Datenbank- und Internetrecherchen wurde
dartiber hinaus tberpriift, welche Ansédtze und Verfahren zur Bedarfserfas-
sung bereits verfligbar sind. Ausgehend von der Zielsetzung, Informatio-
nen Uber Instrumente zur Erfassung des Pflegebedarfs kranker Kinder so-
wie des Unterstlitzungsbedarfs von Eltern kranker Kinder zu erhalten,
wurde eine Suchstrategie verfolgt, die sowohl wissenschaftliche Literatur
als auch nicht-wissenschaftliche pflegefachliche Quellen einbezog. So er-
folgte zundchst eine Recherche in den Online-Datenbanken PubMed und
CINAHL mit verschiedenen Kombinationen der Begriffe

e child, children, care needs, care dependency, assessment, assessment
tool (fir Kinder) bzw.

e counsel*, advi*, guid*, help*, parents, assessment, assessment tool (fur
Eltern).

Diese wurde ergéanzt durch eine Recherche im Internet mit vergleichbaren
Suchbegriffen.

Umfassende Instrumente zur Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs von
Eltern kranker Kinder konnten im Rahmen der Recherche nicht gefunden
werden. Die Instrumente zur Einschdtzung des Versorgungsbedarfs von
Kindern wurden in Bezug auf die erfassten Inhalte und Dimensionen
uberprift und so zusammengefasst, so dass sie im folgenden Arbeitsschritt
der Instrumentenentwicklung (s. u.) verwertet werden konnten. Im Ver-
lauf des Entwicklungsprozesses wurden darliber hinaus auch verfligbare
Anamnesebdgen allgemeiner Pflegedokumentationssysteme einbezogen,
die nicht den Anspruch haben, den Pflegebedarf systematisch zu erheben.
Diese wurden exemplarisch von Mitgliedern der Expertengruppe (s. u.) zur
Verfligung gestellt.

Inhaltlich-konzeptionelle Arbeiten und Instrumentenentwicklung

Die konzeptionelle Konkretisierung erfolgte im engen Austausch mit acht
Expertinnen aus Wissenschaft und Praxis, mit denen, tber den Projektver-
lauf verteilt, mehrere Arbeitsgruppentreffen durchgefiihrt wurden. Kon-
zeptionelle Fragen wurden gemeinsam diskutiert und die Anforderungen
an das Instrument konkretisiert.

Zu klaren war zunachst, welche Themen einzubeziehen waren, um die
angestrebten Funktionen des Instruments umsetzen zu kénnen. Die Inhal-
te vorhandener Verfahren wurden dafir hinsichtlich der Anforderung ana-
lysiert, die fiir die pflegerische Versorgung relevanten Fahigkeiten und den
entsprechenden Unterstiitzungsbedarf von Kindern und von deren Eltern
darzustellen, und im Rahmen einer Sitzung der Expertengruppe diskutiert.
So konnten sowohl fiir die Versorgung des Kindes als auch fir die Unter-
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stitzung der Eltern zentrale Themen von weniger wichtigen Bereichen
differenziert werden.

Auf dieser Basis wurden verschiedene Teilinstrumente zur praxisgerech-
ten Erfassung der festgelegten Inhalte entworfen, die den Experten wiede-
rum vorgestellt und mit diesen diskutiert wurden. Im weiteren Verlauf
wurden diese Entwiirfe weiterentwickelt, verfeinert und teilweise erneut
mit den Mitgliedern der Expertengruppe beraten. Ebenso wurden lberge-
ordnete Themen diskutiert wie beispielsweise die Frage nach dem geeig-
neten Zeitpunkt der Erfassung unterschiedlicher Inhalte oder auch, wie es
den Pflegenden erméglicht werden kann, Eintragungen in das Instrument
zu einem spdteren Zeitpunkt zu tiberarbeiten bzw. zu aktualisieren.

Im Rahmen dieses Diskussionsprozesses erfolgte auch die wiederholte
Reflexion der Zielsetzungen des Projekts bzw. des Zwecks und Nutzens
des zu entwickelnden Instruments. Ein Ergebnis bestand u. a. darin, dass
das Instrument herkdmmlich genutzte Formulare fiir die Pflegeanamnese
vollstandig ersetzen kénnen soll.

Auf diese Art und Weise wurden verschiedene Instrumentenbausteine
mit unterschiedlichem Inhalt und Umfang entwickelt. Sie werden in Kapi-
tel 5 ausfuhrlich beschrieben.

Praktische Testung

Parallel zur Entwicklung erfolgte die Testung zundchst des umfangreichs-
ten Teilinstruments zur Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs kranker Kin-
der, spater des gesamten Instrumentariums. Ziel war in beiden Féllen eine
Uberpriifung der Anwendbarkeit, also der Verstandlichkeit und Handhab-
barkeit, sowie die Beantwortung der Fragen, ob wichtige Aspekte fehlen.
Daflr wurde jeweils an einer kleinen Stichprobe (wenige Pflegende aus
drei Krankenhdusern und einem hauslichen Kinderkrankenpflegedienst)
erhoben, wie die Instrumente in unterschiedlichen Versorgungssituationen
(bezogen auf das Versorgungssetting und die Altersgruppe der mit dem
Instrument eingeschatzten Kinder) genutzt werden. Die Auswahl der Pfle-
genden erfolgte ebenso wie die Auswahl der Fille (erfasste Kinder) durch
Mitglieder der Expertengruppe des Projekts, die in den betreffenden Héau-
sern tdtig waren. Dabei wurde auf eine groBtmdégliche Heterogenitdt der
Stichprobe, bezogen auf Krankheitsbild und Altersgruppe, geachtet.

Im Rahmen einer ersten Testung des Kerninstruments zur Erfassung des
Unterstiitzungsbedarfs von Kindern und Jugendlichen erhielten die teil-
nehmenden Pflegenden eine Kurzanleitung sowie eine mindliche Erkla-
rung zum Hintergrund des Bogens durch die Mitglieder der Expertengrup-
pe. Diese waren aufgrund ihrer Mitwirkung an der Entwicklung des Teilin-
struments (s. 0.) ausreichend iiber Hintergrund und Anwendung infor-
miert, weshalb keine weitere Einweisung erfolgte.

Im Anschluss an eine etwa zweieinhalb Wochen andauernde Anwen-
dungsphase wurde erhoben, wie die Pflegenden in unterschiedlichen Ver-
sorgungssituationen das Instrument ausfiilllen. Darliber hinaus wurden sie
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um eine kritische Stellungnahme gebeten, fiir die keine speziellen Vorga-
ben gemacht wurden.

Im Anschluss erfolgte die Testung des Gesamtverfahrens. Zuvor erhielten
diejenigen Mitglieder der Expertengruppe, die in den Einrichtungen als
Multiplikatoren téatig wurden, eine etwa 60- bis 90-minlitige Einweisung.
Die ausgewdhlten Pflegenden erhielten vor der ca. vierwdchigen Anwen-
dung des Instrumentariums eine mindliche Erkldrung durch die geschul-
ten Multiplikatoren. AuBerdem konnten sie auf eine schriftliche Anleitung
zuriickgreifen.

Im Anschluss an die Anwendungsphase erfolgten ein schriftliches
Feedback sowie eine zwischen 30 und 120 Minuten umfassende miindli-
che, teilstrukturierte Befragung von Anwendern. Gefragt wurde nach einer
Einschatzung der Praktikabilitdit, nach Ergdnzungswiinschen sowie nach
Vorstellungen, an welchen Stellen Kiirzungen erfolgen kénnten. Darliber
hinaus wurden die Pflegenden zu einzelnen Punkten (wie beispielsweise
dem zeitlichen Aufwand der Bearbeitung des Instrumentariums) befragt.
Daruber hinaus wurden die ausgefillten Instrumentenbdgen inhaltlich auf
Auffilligkeiten (fehlende Angaben, Ergdnzungen, teilweise Plausibilitats-
uberprifungen) sowie auf schriftliche Kommentare geprift.

Auf der Grundlage der Testerfahrungen wurden noch einige Modifika-
tionen des Instrumentariums vorgenommen, so dass zum Abschluss des
Projekts ein praktikables Instrumentarium zur Verfligung stand, das in
breiterem Rahmen unter den Bedingungen des Versorgungsalltags erprobt
und evaluiert werden kann.
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4. Konzeptionelle Voriiberlegungen

4.1 Das Pflegemodell von Dorothea Orem

Verschiedene Pflegetheoretikerinnen haben Modelle entwickelt, in denen
sie u. a. Aussagen Uber das Thema ,pflegerischer Unterstiitzungsbedarf"
machen. Besonders die Arbeiten von Dorothea Orem (1997) geben wich-
tige Orientierungshilfen fir das systematische Verstindnis des Pflegebe-
darfs von Kindern und der damit verkniipften pflegerischen Aufgaben.
Orems Dependenzpflege-Konzept veranschaulicht auBerdem die spezielle
Rolle von Eltern pflegebedirftiger Kinder.

Das zentrale Konzept des Oremschen Theoriengebdudes ist das der
Selbstpflege. Sie wird verstanden als ,Handlung von reifen und heranrei-
fenden Personen, die Fahigkeiten entwickelt haben, sich selbst in ihren
jeweiligen Situationen zu versorgen” (Orem 1997, S. 112), und zwar in
Bezug auf ,das Erhalten ihres Lebens und Wohlbefindens sowie ihrer Ge-
sundheit" (ebd.). Selbstpflegeerfordernisse, die allgemeiner, entwick-
lungsbedingter oder gesundheitsbedingter Art sein kdnnen, stellen die
einzelnen Aufgaben dar, an denen sich die Selbstpflege orientiert. Sie
mussen erfullt werden, um das Leben, Wohlbefinden und Gesundheit ei-
ner Person zu erhalten. Selbstpflegekompetenz beschreibt die Fadhigkeit
einer Person, ihre eigenen Selbstpflegeerfordernisse durch Tatigkeiten der
Selbstpflege gerecht zu werden. Wenn die Selbstpflegekompetenz einer
Person hierzu nicht ausreicht, so liegt ein Selbstpflegedefizit vor. Der Be-
griff der Dependenzpflege beschreibt Aktivitditen von Personen, die diese
ausfihren, um damit anderen, sozial abhdngigen Personen das Leben zu
erhalten und deren Gesundheit oder Wohlbefinden zu férdern, wenn die-
se ihre eigenen Selbstpflegeerfordernisse nicht erfillen kénnen (Orem
1997, S. 500). Analog zur Selbstpflegekompetenz beschreibt die Depen-
denzpflegekompetenz die Féahigkeit einer Person, das Selbstpflegedefizit
einer anderen Person auszugleichen.

Diesen Konzepten zufolge wére die professionelle Aufgabenstellung der
Kinderkrankenpflege folgendermalen zu beschreiben: Professionell Pfle-
gende missen Selbstpflegedefizite des Kindes und Defizite in der Depen-
denzpflegekompetenz der Eltern ausgleichen. Hierzu missen sie u. a. den
Bedarf des Kindes und der Eltern an Unterstiitzung einschatzen.

Das Konzept der Selbstpflegeerfordernisse gibt Hinweise auf die Inhalte
dieser Einschdtzung. Wie erwdhnt wird zwischen allgemeinen, entwick-
lungsbedingten und gesundheitsbedingten Erfordernissen unterschieden.
Allgemeine Selbstpflegeerfordernisse beinhalten

o die Aufrechterhaltung der Sauerstoff-, Nahrungs- und Flissigkeitszu-
fuhr, von Ausscheidungsvorgangen sowie des Gleichgewichts zwischen
Ruhe und Aktivitat und zwischen Alleinsein und Interaktion,

e die Risikovorbeugung und

e der Férderung von Normalitat.

Entwicklungsbedingte Selbstpflegeerfordernisse ,benennen Faktoren, die
menschliche Entwicklung in verschiedenen Lebensphasen ermdéglichen”
(Bekel 1999, S. 69). Sie umfassen
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e die Gewahrleistung entwicklungsférdernder Bedingungen (beispiels-
weise die Vermittlung eines Geflihls der Sicherheit, die Férderung kog-
nitiver oder kommunikativer Fahigkeiten oder das Erlernen des Um-
gangs mit Angsten),

e das Engagement in der Selbstentwicklung (z. B. die Reflexion eigener
Wertvorstellungen oder das Verstehen von Emotionen), sowie

o Erfordernisse im Zusammenhang mit der Verhinderung, Linderung oder
Uberwindung negativer Auswirkungen von Entwicklungsstérungen.

Gesundheitsbedingte Selbstpflegeerfordernisse schlieRlich sind Aufgaben-
stellungen, die sich ergeben, wenn Krankheit, Behinderung, Unfall, Un-
wobhlsein etc. auftreten. Der Begriff der Gesundheit umfasst dabei aus-
driicklich kérperliche, geistige und emotionale Aspekte.

Entwicklungsbedingte Selbstpflegeerfordernisse haben bei der Versor-
gung kranker Kinder einen besonderen Stellenwert. Der Stand der kindli-
chen Entwicklung bestimmt neben dem gesundheitlichen Zustand den
Pflegebedarf des Kindes in hohem MaRe. Der Pflegebedarf des Kindes
kann entweder im Entwicklungsstand oder in einer gesundheitlichen Ein-
schrankung oder auch in beidem begriindet liegen.

4.2 Andere Ansatze

Neben Orems Konzept der Selbstpflegeerfordernisse sind auch andere
Ansatze der Differenzierung von (Selbstpflege-)Aktivitaten zu nennen (vgl.
dazu Wingenfeld et al. 2007). In Deutschland werden haufig die Arbeiten
von Juliane Juchli, Nancy Roper und Monika Krohwinkel zitiert und ge-
nutzt. Sie systematisieren pflegerisch relevante menschliche Aktivitdten
und orientieren sich dabei stark an den in der Pflegetheorie von Virginia
Henderson formulierten Grundbediirfnissen. Die jeweilige Systematik kann
als inhaltliche Struktur fir Einschatzungsinstrumente oder Dokumentati-
onssysteme genutzt werden. In aller Regel werden folgende Aktivitdten
und Anforderungen berticksichtigt:

e Kommunikation

e Bewegung

e Korperpflege

e An-und Auskleiden
e Erndhrung

e Ausscheidung

e Schlaf
e Korpertemperatur
e Atmung

e Soziale Aspekte

e Beschéftigung

e Lernen, Entwicklung
e Sexualitdt

e Sicherheit.
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Auch im Rahmen von verschiedenen pflegediagnostischen Systemen wur-
den Systematiken entwickelt, die Bereiche definieren, in denen ein pflege-
rischer Unterstiitzungsbedarf entstehen kann. Am bekanntesten sind die
Arbeiten der North American Nursing Diagnoses Association — NANDA.
Die Bereiche, nach denen die NANDA-Diagnosen systematisiert werden,
sind den in Pflegemodellen aufgefiihrten teilweise sehr dhnlich (NANDA
International 2013):

e  Gesundheitsforderung

e Erndhrung

e Ausscheidung/Austausch

e  Aktivitdt/Ruhe

e Wahrnehmung/Kognition

e Selbstwahrnehmung

e Rollenbeziehungen

e Sexualitdt

e Bewaltigung/Stresstoleranz

e Lebensprinzipien

e Sicherheit/Schutz

e Wohlbefinden

e  Wachstum/Entwicklung.

Die Internationale Klassifikation der Funktionsfdhigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF) umfasst vier Komponenten, von denen der Bereich ,Akti-
vititen und Teilhabe" ebenfalls Hinweise auf Themen bzw. ein Gliede-
rungsschema bietet, die ein Instrument zur Erfassung pflegerischen Unter-
stutzungsbedarfs g_mfassen sollte (DIMDI 2005, Hollenweger et al. 2011°).
Auch hier gibt es Uberschneidungen mit anderen Systematiken:

e Lernen und Wissensanwendung

o allgemeine Aufgaben und Anforderungen

e Kommunikation

e Mobilitat

e Selbstversorgung

e hdusliches Leben

e interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

e bedeutende Lebensbereiche

e Gemeinschafts-, soziales und staatsbirgerliches Leben.

Wiéhrend die ICF-Komponente der Aktivitaten und Teilhabe die Durchfih-
rung von Aufgaben bzw. vollstindigen Handlungen zum Inhalt hat, die
sich auf ein Ziel richten (z. B. zielt die Mobilitdt auf eine Verdanderung des
Aufenthaltsorts), thematisiert die Komponente der Ko&rperfunktionen
grundlegende Fahigkeiten ohne konkretes tbergeordnetes Ziel (z. B. die

® Da sich die ICF-Version fiir Kinder (Hollenweger et al. 2011) auf den fiir das

Projekt relevanten Ebenen nicht von der Version fiir Erwachsene (DIMDI
2005) unterscheidet, wird im Folgenden nur auf letztere Bezug genommen.
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Beweglichkeit der Gelenke oder die Muskelkraft). Einschrankungen der
Koérperfunktionen kénnen die Fahigkeit zur Aktivitdt und Teilhabe negativ
beeinflussen und so einen pflegerischen Unterstiitzungsbedarf verursa-
chen.

Das inhaltliche Spektrum der geschilderten Ansdtze lieferte zahlreiche
Hinweise auf die Themen, die ein Einschatzungsinstrument beriicksichti-
gen sollte. Allerdings waren die Relevanz der Themen und die Frage, wie
sie gewichtet werden sollten, stets im Hinblick auf den vorgesehenen Ein-
satzbereich zu Uberprifen.

4.3 Instrumente zur Erfassung des Bedarfs kranker Kinder

Auch aus Einschatzungsinstrumenten lassen sich Systematisierungsvor-
schldge fiir die Instrumentenentwicklung ableiten. Darliber hinaus kénnen
sie als Beispiele fiir eine konkrete Operationalisierung von Einschdtzungs-
aufgaben dienen. Bei der Recherche nach vorhandenen Instrumenten zur
Einschatzung des Pflegebedarfs kranker Kinder wurden sieben Verfahren
aus Deutschland und dem englischsprachigen Ausland gefunden, die in
dieser Hinsicht hilfreich sein kénnen und im Folgenden kurz beschrieben
werden. Allerdings erfiilllte keines der Instrumente die Gesamtheit der
Zielsetzungen, die mit dem vorliegenden Projekt verkniipft waren.

Ergebnisorientiertes Pflegeassessment (ePA-Kids)

Das in Deutschland entwickelte ePA-Kids dient der Erfassung des Zustan-
des bzw. der Fahigkeiten von Kindern ab einem Alter von vier Jahren im
Rahmen des Pflegeprozesses in Krankenhaus. Zwar ist das Verfahren nicht
frei verfligbar, es lassen sich jedoch auf Basis von Informationen auf der
Internetprasenz der ePA-CC GmbH (www.epa-cc.de) und diversen Publi-
kationen (Hunstein 2009, Wagner 2012, Wenner 2012) die folgenden
Aussagen treffen:

Das ePA-Kids (Version 1.1) umfasst 57 Items in den Bereichen Mobili-
tat, Korperpflege, Kleiden, Erndhrung, Ausscheidung, Kognition, Bewusst-
sein, Kommunikation, Interaktion, Schlafen, Atmung, Schmerzen, emotio-
nales Befinden und Hautzustand. Die Items sind unterschiedlich konkret
ausformuliert. Abstraktere Items bilden dabei meist Fahigkeiten ab, die
mit Hilfe einer vierfach abgestuften Ordinalskala eingeschdtzt werden.
Ansonsten handelt es sich um dichotome Antwortoptionen (ja — nein).
Risikofaktoren bzw. Risikoskalen fiir Dekubitus, Sturz, Pneumonie, Man-
gelerndhrung und Delir sind integriert.

Das Verfahren bildet den Pflegebedarf quantitativ ab (,Selbstpflegein-
dex SPI") und liefert auch Hinweise auf einen Bedarf an pflegerischer Ver-
sorgung nach dem Krankenhausaufenthalt.
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Pflegeabhdngigkeitsskala fiir Pddiatrie (PAS-P)

Bei diesem Verfahren (Tork 2007, Tork et al. 2009) wird die Abhdngigkeit
von pflegerischer Versorgung bei Kindern in 15 Bereichen erfasst, die den
Grundbedirfnissen nach Henderson entsprechen (z. B. Essen und Trinken,
Mobilitit, An- und Auskleiden, Vermeiden von Gefahren, Kontakte mit
Anderen, Sinn fir Regeln und Werte, Spiel und Hobbies oder Lernfahig-
keit, sowie eine Gesamteinschdtzung). Jeder dieser Bereiche wird mit je-
weils einem einzelnen Item abgedeckt. Die Antwortoptionen sind teilwei-
se sehr allgemein sowie fur jedes Item unterschiedlich formuliert’. Uber
die Addierung von Itembewertungen (1 bis 5) wird ein Gesamtscore fir
die Abhéngigkeit von pflegerischer Versorgung berechnet. Das Instrument
wurde nur an Kindern im Alter zwischen 6 und 12 Jahren getestet.

Neues Begutachtungsassessment (NBA)

Das NBA stellt ein Verfahren zur Begutachtung von Pflegebedirftigkeit
nach SGB XI auf Basis des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs dar (Wingen-
feld et al. 2008). Es umfasst ein Begutachtungsformular und das eigentli-
che Begutachtungsassessment. Dieses beinhaltet Fragen zu Fahigkeiten,
zum Hilfebedarf und zur Versorgung insbesondere in Form von sechs Mo-
dulen zu den Themenkomplexen Mobilitdt, kognitive und kommunikative
Fahigkeiten, Verhaltensweisen und psychische Problemlagen, Selbstver-
sorgung, Umgang mit krankheits-/therapiebedingten Anforderungen und
Gestaltung des Alltagslebens und soziale Kontakte. Diese Module umfas-
sen insgesamt 63 Items und dienen der Berechnung eines Scores, anhand
dessen eine Zuordnung der eingeschatzten Person in eine Pflegestufe er-
folgt. Fur die Differenzierung zwischen Pflegebedirftigkeit und altersbe-
dingtem Unterstitzungsbedarf bei Kindern liegen altersgestaffelte Norm-
werte fir die einzelnen Items vor.

Pediatric Evaluation of Disability Inventory — Computer Adaptive Test
(PEDI-CAT)

Das PEDI (Haley et al. 2012) wurde entwickelt, um physiologische, kogni-
tive, soziale sowie ,operative" Fahigkeiten und Uber diese den Entwick-
lungsstand von (insbesondere behinderten) Kindern ab einem Alter von
etwa einem Jahr zu beurteilen. Es beinhaltet 273 Items zu den Bereichen
Alltagsaktivitditen, Mobilitat, soziale’/kommunikative Fahigkeiten und Ver-

Beispiele: ,zu einem gewissen Grade in der Lage, sich selbstiandig an- und
auszukleiden; benotigt aber viel Hilfe", ,in der Lage, neue Kenntnisse,
Fahigkeiten/Fertigkeiten zu erlernen und beizubehalten, benétigt etwas
Unterstltzung".
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antwortung®. Alle Items sind sehr konkret und beschreiben eine genaue
Tatigkeit bzw. einen bestimmten Verantwortungsbereich (z. B. ,puts
toothpaste on brush and brushes teeth thoroughly”, ,associates days of
the week with their typical activities such as football practice on Tuesday,
chores on Saturday”, ,seeking out and joining a club, community organi-
zation, or other social group for fun, leisure, and social networking"). Die
Einschdtzung soll auf der Fahigkeit basieren, wie sie beim Kind vorhanden
ist, wenn es sich in seiner alltdglichen Umgebung aufhalt.

Eine Scorebildung fiir das Gesamtinstrument und die Bereichsbewer-
tungen ist moglich. Fir Scores und fir alle Einzelitems liegen nach Ge-
schlecht, Alter und Vorliegen einer Behinderung differenzierende Norm-
Tabellen vor, anhand derer nicht vollstdndig ausgebildete Fahigkeiten auf
Altersangemessenheit Gberpriift werden kénnen.

Das Verfahren liegt nur als EDV-Version vor, da durch hinterlegte Algo-
rithmen eine ,intelligente” Zusammenstellung im Einzelfall sinnvoller
Items erfolgt. Somit missen nicht fir jeden Fall alle Items ausgefillt wer-
den (in Tests waren es maximal etwa 150). Trotzdem ist es in allen abge-
bildeten Bereichen sehr ausfihrlich.

Pediatric Functional Independence Measure (WeeFIM)

Das WeeFIM ist ein Verfahren zur Feststellung des Hilfebedarfs von Kin-
dern bei grundsatzlichen taglichen Aktivitdten in den Bereichen Selbstver-
sorgung, Mobilitdit und Kognition, welches vorwiegend im Rehabilitati-
ons-Bereich eingesetzt wird (Ottenbacher et al. 2000, Niewczyk/Granger
2010). Die 18 Items des Instruments fiir Kinder im Alter von 3 bis 7 Jah-
ren sind anhand einer 7-Punkte-Skala zu bewerten, die 36 Items der Ver-
sion fiir O- bis 3-Jahrige mit einer 3er-Skala. Fiir die drei Bereiche und fiir
alle Items kann jeweils ein Summenscore berechnet werden.

Neben einer Uberwiegend versorgungspraktischen Nutzung wird das
WeeFIM im Ausland teilweise auch fiir die Uberprifung von Leistungsan-
spriichen verwendet.

National Need Assessment Tool for Long Term Ventilated Children in the
Community

Dieses auch als ,Bradford Continuing Care Tool" bekannte Instrument ist
ein im Vereinigten Koénigreich weit verbreitetes Verfahren zur Einschat-
zung des Hilfebedarfs von Kindern mit gesundheitlichen Einschrankungen
mit besonderer Betonung von Atemwegs-Problemen (Department of
Health, Social Services and Public Safety 2009, Escolme/James 2004, NHS
Scotland 2005). Es besteht aus 17 Merkmalen zu Selbstversorgung, psy-

® Diese Bereiche sind wiederum in Unterbereiche gegliedert (z. B. ,eating &

mealtime", ,standing & walking", ,communication" oder ,staying safe").
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chischer Entwicklung/Zustand und Interventionen (,Health Care Needs"),
zur Familie und zu Umweltfaktoren. Die Items haben verschieden viele
Antwortoptionen, die mit unterschiedlichen Punktwerten versehen sind.
Der Bereich der Atmung wird dabei durch hohe Punktzuweisungen (liber-
proportional stark gewichtet. Darliber hinaus kénnen von der einschat-
zenden Person ,Crisis Points" fiir die drei Aspekte ,Health Care Needs",
Familie und Umweltfaktoren vergeben werden, wenn die aktuelle Situati-
on schwerwiegend ist. Uber einen Gesamtscore kann der Versorgungs-
aufwand in Stunden pro Woche prognostiziert werden. Dieser wird u. a.
auch fiir die Billigung von Leistungsanspriichen genutzt.

Wisconsin Children's Long-Term Support Functional Eligibility Screen

Die ,Functional Screens" wurden in den USA entwickelt, um Leistungsan-
spriiche fir verschiedene Programme zu uberpriifen, indem Gesundheits-
zustand, Fahigkeiten und Hilfebedarf eingeschétzt werden. Die Version fir
Kinder (Wisconsin Department of Health Services 2014) umfasst die Be-
reiche Diagnosen (das Verfahren erfasst viele medizinische Diagnosen und
Behinderungen verschiedenster Form), geistige Gesundheit (Mental
Health), Verhalten (hochriskantes Verhalten, selbstverletzendes Verhalten,
aggressives oder herausforderndes Verhalten, Mangel an Verhaltenskon-
trolle), ADL und IADL, Schule/Arbeit sowie gesundheitsbezogene Leistun-
gen. Wenn keine Haufigkeiten anzugeben sind, liegen sie meist in dicho-
tomer Form vor.

Zu den Bereichen der ADL/IADL gibt es fiir zwolf Altersgruppen einen
separaten Erfassungsbogen, der die jeweils zu (berpriifenden Items um-
fasst. Die Beurteilung von Verhalten und ADL/IADL erfolgt sehr konkret,
da einzelne F&higkeiten/Verhaltensweisen abgefragt werden (z. B. ,is
combative during bathing"). Dadurch ist das Instrument u. U. recht um-
fangreich.
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4.4 Information, Beratung und Anleitung pflegender Eltern

Grundsatzlich ist bei jedem Kind von einem entwicklungsbedingten
Selbstpflegedefizit auszugehen. Im Allgemeinen ist es Aufgabe der Eltern,
Selbstpflegedefizite des Kindes auszugleichen. Wenn Eltern allerdings
noch unerfahren im Umgang mit ihrem Kind sind oder durch gesundheitli-
che Probleme besondere Anforderungen entstehen, benétigen sie die Un-
terstiitzung der (Kinderkranken-)Pflege, um ihre Dependenzpflegeaufga-
ben besser zu bewidltigen.

Die damit angesprochenen MaBnahmen zur Férderung der Pflegekom-
petenz kdnnen grundsatzlich in Information, Anleitung, Schulung und Be-
ratung unterschieden werden. Wahrend Information lediglich die Weiter-
gabe von Fakten zur Wissensvermehrung darstellt, liegt der Schwerpunkt
bei Anleitung und Schulung beim Erlernen von Téatigkeiten oder Techni-
ken. Dabei zeichnen sich Schulungen u. a. durch einen gewissen Umfang,
eine auf pddagogisch-didaktischen Erkenntnissen beruhende Planung so-
wie Uberpriifbare Lernziele aus. Meist sind sie flir Gruppen konzipiert,
wahrend Anleitungen haufiger individuell dem Erlernen von speziellen
Handgriffen, Techniken oder allgemein Handlungskompetenzen dienen.
Fur Beratung wiederum ist hdufig die Unterstiitzung bei der Entschei-
dungsfindung oder Problemldsung charakteristisch. Beratung kann aber
auch als ressourcenférdernder Prozess angelegt sein.

Die Grenzen zwischen den genannten Unterstlitzungsformen sind aller-
dings flieBend, und es bestehen zahlreiche Beziige zwischen ihnen. So ist
beispielsweise Informationsvermittlung in aller Regel ein Bestandteil von
Beratungsgesprachen, hat aber oft auch bei Schulungen einen wichtigen
Stellenwert.

Um den Bedarf an Information, Beratung, Anleitung und Schulung zu
ermitteln, missen die aktuellen Kenntnisse und Fertigkeiten Uberprift
werden. Fir manche gesundheitlichen Situationen wurden fiir diesen
Zweck Einschatzungsinstrumente entwickelt, darunter auch solche zur
Einschatzung des Beratungsbedarfs von Eltern kranker Kinder. Ein
deutschsprachiges Beispiel ist der ,Elternfragebogen ADHS® — Wissen und
Behandlungsmotivation” (Hellweg-Brida 2009). Dieser ermoglicht die
Kontrolle von Basiswissen und differenziertem Wissen tber Erkennungs-
zeichen, Ursachen und Entstehung von ADHS. Instrumente dieser Art exis-
tieren allerdings nur vereinzelt und sind dann auf spezielle Themen zuge-
schnitten.

Fir die Uberprifung der Beherrschung von Versorgungstechniken ent-
wickelte Tools sind, soweit ersichtlich, nicht verfligbar. Hier dirften aller-
dings andere Hilfestellungen fir die einschiatzenden Personen (z.B.
Checklisten mit zu beherrschenden Techniken) ohnehin sinnvoller sein.
Die Uberprifung eines Bedarfs an Anleitung, Schulung etc. kann dann
nach Holoch im Bereich der Alltagsaktivititen (Kérperpflege, Erndhrung,
Ausscheidung, Schlafen) sowie hinsichtlich der Einschatzung und Férde-
rung der Entwicklung des Kindes gut ,im pflegerischen Anamnesege-
sprach, insbesondere aber durch Beobachtungen und Gesprache wahrend

°  Aufmerksamkeitsdefizits- und Hyperaktivititsstérungen
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der pflegerischen Versorgung des Kindes, beim Verabreichen der Nah-
rung, dem Wickeln, Baden, Fiebermessen oder auch in der Unterstiitzung
des Kindes bei der Bewadltigung stressausldésender Situationen (Blutent-
nahmen, Wiegen, Inhalieren etc.)" erfolgen (Holoch 2010, S. 30f).

Die Kenntnisse und Fertigkeiten, die fir Eltern im Hinblick auf den Hil-
febedarf ihrer Kinder relevant sind, hdngen im Einzelnen von der Erkran-
kung des Kindes ab und umfassen damit ein sehr breites Spektrum. In-
strumente, die nicht auf spezielle Krankheitssituationen, sondern eher
generalistisch ausgerichtet sind, mussen daher notwendigerweise einen
gewissen Abstraktionsgrad aufweisen.

Neben mehr oder weniger konkreten Vorkenntnissen ist eine Reihe
eher allgemeiner Lernvoraussetzungen oder Lernfertigkeiten bekannt, die
in unterschiedlicher Auspragung bei jeder Person vorliegen und universell
eingeschatzt werden kénnen. Diese haben einen Einfluss darauf, ob und
wie eine Person sich neue Fahigkeiten aneignet. Oelke (2009) nennt z. B.
folgende die Lernfertigkeiten beeinflussenden Faktoren:

e Sprache, Sprachniveau

e Fdhigkeit zu lesen

e Schulabschluss

e Erfahrungen mit Schule/Lernen

e Beruf (gelernt, tatsachlich ausgeiibt)

e (bliche Wege der Informationsbeschaffung

e  kultureller Hintergrund

e Freizeitbeschaftigung, Interessen, Hobbies

e physische Fahigkeiten (eine zu erlernende Technik auszufiihren).

Zusétzlich zu spezifischem Wissen und allgemeinen Lernfertigkeiten ist die
Motivation relevant fiir die Ausgestaltung einer Beratung. Die Bereit-
schaft, an einer BeratungsmaBnahme teilzunehmen, kann unterschiedlich
stark ausgeprdgt sein. Entsprechende Fragen finden in Instrumenten wie
beispielsweise dem oben bereits erwdhnten Elternfragebogen ADHS Be-
ricksichtigung. Auch die Haltung gegeniiber der elterlichen Pflegerolle ist
relevant. Blker (2009) weist darauf hin, dass beispielsweise Anzeichen
von Nervositat, Angst, Abwehr oder Ekel beim Umgang mit dem Kind fir
die inhaltliche Gestaltung von BeratungsmalRnahmen bedeutsam sind.
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5. Instrumentenbeschreibung und Erprobungserfahrungen

Die Instrumentenentwicklung erfolgte auf der Grundlage der Voriiberle-
gungen und Vorarbeiten, die in den vorangegangenen Ausfiihrungen dar-
gestellt wurden. Am Ende des Prozesses stand ein Einschdtzungsinstru-
mentarium, das die urspriinglich anvisierten Funktionen gréRtenteils er-
fullt. Das Instrumentarium ist nutzbar

1. zur Erfassung des Pflegebedarfs kranker Kinder unterschiedlicher Al-
tersstufen,

2. zur Einschdtzung des Unterstiitzungsbedarf der Eltern oder anderer
Bezugspersonen,

3. als Grundlage fiir die individuelle Pflegeplanung einschlieRlich der
Planung von Anleitung und Beratung der Eltern,

4. zur Klassifizierung des voraussichtlichen Pflegeaufwands im Einzelfall,

5. bei der Uberleitung zwischen verschiedenen Versorgungsumgebun-
gen, insbesondere bei der Entlassung aus dem Krankenhaus,

als Einschdtzungsinstrument in der ambulanten Pflege und

als Ersatz fiir das im Krankenhaus Gbliche Anamneseverfahren.

In diesem Kapitel werden der Aufbau und die Funktionsweise des Instru-
ments beschrieben, die einzelnen Teilinstrumente detailliert vorgestellt
sowie Fragen der Relevanz und Praktikabilitat diskutiert.

Das Instrumentarium umfasst mehrere Teilinstrumente:

e Ein Instrument zur Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs der Kinder.
Mit diesem Instrument werden umfassende Informationen iber das
zu versorgende Kind, dessen gesundheitlichen Status sowie dessen
Versorgungsbedarf erfasst'.

e Verschiedene gesonderte Module, die in bestimmten Féllen eine dif-
ferenzierte Einschdtzung von Einzelaspekten des Unterstiitzungsbe-
darfs von Kindern erméglichen.

e Ein Formular zur Erfassung von Angaben zu Lebensalltag und Bediirf-
nissen, die Hinweise fir die Ausgestaltung der Versorgung geben.

e Eine Risikoeinschdtzung fir das Entlassungsmanagement, d.h. zur
Uberpriifung der Frage, ob MaRnahmen zur Vorbereitung der Versor-
gung nach dem Krankenhausaufenthalt einzuleiten sind.

e Ein Instrument zur Erfassung des Informations-, Anleitungs- und Bera-
tungsbedarfs der Eltern.

'° Dariiber hinaus ist hier auch grundsitzlich ein Bedarf der Eltern des Kindes an
Unterstiitzung (Kompetenzerweiterung oder psychosoziale Unterstiitzung/
"Krisenbegleitung") anzugeben. Bei Vorliegen eines Bedarfs an Schulung,
Beratung und/oder Information der Eltern ist dieser mit dem entsprechenden
Teil-instrument genauer zu ermitteln.
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5.1 Einschdtzung des Unterstiitzungsbedarfs der Kinder

Dieses Teilinstrument dient der strukturierten Einschdtzung des Zustands
und der Fahigkeiten des Kindes sowie der Ermittlung des Pflegebedarfs. Es
dient zur Erfassung folgender Informationen und Einschdtzungsergebnisse:

o allgemeine Informationen Uber das Kind, die Eltern bzw. andere Be-
treuungspersonen und lber die Versorgung des Kindes zu Hause

¢ gesundheitlicher Zustand und Fahigkeiten des Kindes

e Entwicklungsstand des Kindes, etwaige Entwicklungsverzégerungen

o Pflegebedarf des Kindes

e Einbeziehung der Eltern wéhrend des Krankenhausaufenthalts

¢ Informationen, die fiir die Krankenhausentlassung relevant sind.

Einige dieser Bestandteile beinhalten Themen, die nicht bei allen, sondern
nur bei bestimmten Kindern detailliert erfasst werden missen (z. B. bei
Sauglingen). Fir bestimmte Problem- oder Bedarfskonstellationen ist ein
separates Formular vorgesehen, das die Moglichkeit fir differenziertere
Einschatzungen bietet. Mit diesem Aufbau ist die Absicht verbunden,
groRtmogliche Ubersichtlichkeit zu erméglichen und zu vermeiden, die
Dokumentation durch Formulare aufzubldhen, die im Einzelfall ggf. gar
nicht bendtigt werden.

Das Teilinstrument ist diejenige Komponente, die als erstes (zu Beginn
des pflegerischen Versorgungsauftrags) zu bearbeiten ist. Im Versorgungs-
alltag kommt es immer wieder vor, dass wesentliche Teilinformationen
nicht sofort verfligbar sind. In diesem Fall sollten sie so schnell wie még-
lich ergédnzt werden. Die Beantwortung einiger Fragestellungen, etwa die
Einschatzung von Verhaltensweisen, ist generell erst nach einer gewissen
Zeit der Beobachtung moglich.

Um nachzuhalten, welche Abschnitte des Formulars noch nicht voll-
standig bearbeitet wurden, wird eine Checkliste verwendet. Durch sie ist
ersichtlich, welche Informationen bzw. Einschatzungen noch fehlen. Auf
dieser Checkliste werden auch Uberarbeitungen vermerkt. Sie ist daher ein
wichtiges Mittel, um im Arbeitsalltag den Uberblick tiber die verschiede-
nen Einschatzungsschritte zu bewahren.

Prinzipiell gelten bei der Nutzung des Teilinstruments zwei Grundsétze:

(1) Es soll eine Beschreibung des aktuellen Status erfolgen, ohne dass die-
ser im Hinblick auf die altersgerechte Entwicklung bewertet wird. Zum Bei-
spiel verfligt ein gesundes Neugeborenes per se nur liber begrenzte Kom-
munikationsmoglichkeiten. Dementsprechend ist die Option ,begrenzte
Kommunikationsméglichkeiten” zu wéhlen — auch wenn dieser Zustand
dem Alter des Kindes angemessen ist. Analoges gilt fir viele andere Ein-
schatzungen. Ob Unselbstdndigkeit oder das Fehlen von Fdhigkeiten al-
tersbedingt sind oder eine Krankheitsfolge darstellen, soll ebenfalls nicht
beurteilt werden. Dieses Vorgehen wurde gewahlt, weil es fiir die Frage,
ob eine pflegerische Malnahme (z. B. Unterstiitzung beim Essen) not-
wendig ist, letztlich wenig Bedeutung hat, ob ein Bedarf aufgrund des
Entwicklungsstands des Kindes oder aus gesundheitlichen Griinden ent-
standen ist. Im Ergebnis steht immer die Notwendigkeit pflegerischer Un-
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terstiitzung. Relevant wird die Frage nach den Ursachen dann, wenn es
um die Ausgestaltung einer individuellen pflegerischen Ressourcenférde-
rung geht. In diesem Fall miissen die Pflegenden beispielsweise wissen,
dass ein Kind aufgrund einer andauernden kérperlichen Behinderung nicht
in der Lage ist, bestimmte Alltagsverrichtungen selbstandig durchzufiih-
ren, obwohl dies dem Alter nach eigentlich zu erwarten ware. Die Ermitt-
lung von Ansatzpunkten fiir eine ressourcenférdernde Pflege ist jedoch an
diesem Punkt der Einschatzung nicht das Ziel.

(2) Das Kind gilt nur dann als selbstdndig bei einer Handlung, wenn es die
Handlung ohne personelle Hilfe ausfiihren kann. H&ufig ist die Frage zu be-
antworten, ob Handlungen selbstdndig ausgefiihrt werden kénnen. Das
entscheidende Kriterium hierbei ist die Abhédngigkeit von personeller Hil-
fe. Wenn ein Kind z. B. nur dann sicher gehen kann, wenn es an der Hand
gehalten wird, dann ist die Fahigkeit zum selbstindigen Gehen nicht
komplett vorhanden, was im Instrument entsprechend anzugeben ist.
Kénnen bestimmte Handlungen nur verlangsamt, aber ohne Hilfe einer
anderen Person durchgefiihrt werden, so gilt das Kind als selbstandig.
Beim uberwiegenden Teil aller Angaben wird auf eine Graduierung ver-
zichtet und nur unterschieden, ob eine Fahigkeit bzw. die Selbstdndigkeit
.vorhanden" oder ,nicht vorhanden" ist. Auch hierfir gaben letztlich
Uberlegungen zur Praktikabilitit den Ausschlag. Eine Differenzierung der
Einschatzung wdre mit héherem zeitlichem Aufwand verbunden, der fir
die Darstellung des Pflegebedarfs nicht notwendig ist. Nur in zwei Fallen
wurde ein abweichendes Antwortmuster gewahlt: Bei der Einschdtzung
der kognitiven Féahigkeiten soll mittels einer vierstufigen Skala angegeben
werden, in welchem Umfang, d. h. wie hédufig die einzuschdtzenden Fa-
higkeiten vorhanden sind"'. Die zweite Abweichung betrifft die Einschat-
zung des Unterstitzungsbedarfs bei Alltagsverrichtungen. Hier wird der
Bedarf mit drei Kategorien unterschieden, was am Umfang der notwendi-
gen Hilfestellungen festgemacht wird.

5.1.1 Statusbeschreibung

Der erste Abschnitt des Teilinstruments (,Allgemeine Informationen”)
enthdlt Angaben, die mit den Ublicherweise erfassten Stammdaten ver-
gleichbar sind. Bestimmte Themen wurden ausgespart, weil sie entweder
in einem spateren Abschnitt des Instruments, in einem anderen Teil-
instrument oder auch in einem anderen Teil der Pflegedokumentation
erfasst werden (z. B. zurlickliegende Krankenhausaufenthalte).

Der daran anschlieBende Teil des Instruments dient der Erfassung von
Faktoren, die Einfluss auf den Pflegebedarf des Kindes haben. Dartiber
hinaus sind teilweise Angaben zu Vorlieben und Abneigungen mit Bezug
zu diesen Faktoren vorgesehen. Im Einzelnen:

" Kognitive Fahigkeiten sollen erst bei Kindern ab sechs Jahren erfasst werden,
denn vor diesem Zeitpunkt ist generell nicht zu erwarten, dass die im
Instrument berticksichtigten Fahigkeiten vollstandig entwickelt sind.
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Medizinische Diagnosen: Hier sind die Haupt- bzw. Einweisungsdiag-
nose sowie weitere Diagnosen im Freitext anzugeben.

Mobilitdt: Eingeschatzt werden die Fahigkeit, die Kérperposition zu
verdndern, und die Fahigkeit, sich fortzubewegen (Abbildung 1). Einbezo-
gen ist auch die Beweglichkeit der Gelenke.

2.1 Mobilitat
Fortbewegung und Lageverdnderungen des Korpers
[ ]selbstindig

[ ] nicht selbstindig in den Bereichen:
[ ]Bewegungen in liegender Position
[ ] Aufsetzen / Aufrichten aus dem Liegen
[ ]Sitzen (ohne Unterstiitzung)
[ ] Aufstehen aus dem Sitzen / Umsetzen
[ ]Gehen / Stehen
[ ] Treppensteigen
[]in allen genannten Bereichen
Beeintrachtigungen der Beweglichkeit
(z. B. Bewegungseinschriankungen der Gelenke)

Erlauterungen (z.B. Griinde fiir Bewegungseinschrankungen, Lokalisation etc.):

Abbildung 1: Abschnitt ,Mobilitit" des Instruments zur Einschdtzung des
Bedarfs der Kinder

Erndhrung: Neben dem Erndhrungszustand sind Angaben lber die Art
der Nahrungsaufnahme vorgesehen. Darliber hinaus kénnen Besonderhei-
ten, Auffélligkeiten und Einschrdnkungen bezogen auf die Nahrungs- und
Flussigkeitsaufnahme des Kindes vermerkt werden.

Ausscheidung: In diesem Abschnitt ist anzugeben, ob das Kind fiir die
Ausscheidung eine normale Toilette benutzt oder ob andere ,Hilfsmittel”
verwendet werden (Tépfchen, Toilettenstuhl, Windel etc.; vgl. Abbildung
2). Daran anschlieBend werden Informationen zur Selbstdndigkeit beim
Toilettengang, zur Kontinenz und zu kiinstlichen Harn- und /oder Stuhlab-
leitungen erfasst'.

2 Bei dieser Einschitzung sind fiir ein differenziertes, aussagekriftiges Ergebnis
einige Grundlagen zu beachten. So kann ein Kind mit kiinstlichen Ableitungen
oder mangelnder Blasen- oder Darmkontrolle durchaus selbstdndig bei der
Ausscheidung / beim Toilettengang, ndmlich wenn es sich selbst versorgt und
mit den Folgen ohne fremde personelle Hilfe (wohl aber mit der selbstandigen
Nutzung von Hilfsmitteln) umgehen kann. Im Umkehrschluss sind kiinstliche
Harn- oder Stuhlableitung und mangelnde Ausscheidungskontrolle auch dann
anzugeben, wenn das Kind im Umgang mit diesen selbstdndig ist.
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2.3 Ausscheidung

benutzt:
[ ]Toilette [ ]Tépfchen [ ]JWindel [ ]sonstiges:

Besonderheiten

[ ] keine Besonderheiten

[ ]keine oder nur begrenzte Blasenkontrolle [ Jtags [_]nachts
[ ]keine oder nur begrenzte Darmkontrolle [ Jtags [_]nachts
[ ] kiinstliche Harnableitung

[ ] kiinstliche Stuhlableitung

[ ]sonstige Besonderheiten (bitte erldutern)

Erlduterungen/Beschreibungen:

Abbildung 2: Abschnitt ,Ausscheidung"” des Instruments zur Einschatzung des
Bedarfs der Kinder

Hautzustand: Hier sollen Hauterkrankungen, Hautschdadigungen und
weitere Auffélligkeiten bezogen auf die Haut des Kindes erfasst werden.

Vitale Funktionen: Dieser Abschnitt ermdéglicht die Angabe von Auffal-
ligkeiten bezogen auf Kérpertemperatur, Atmung und Kreislauf.

Schlafen: In diesem kurzen Abschnitt sind, falls vorhanden, verschiede-
ne Schlafstérungen zu verzeichnen und erlautern.

Bewusstsein: Neben dem Bewusstseinszustand (z. B. ,schléfrig”, ,som-
nolent” usw.) kann hier das Vorliegen eines diagnostizierten Wachkomas
angegeben werden.

Kognition: Kognitive Fahigkeiten sind nur fiir Kinder einzuschdtzen, die
mindestens 6 Jahre alt sind™. Sie wurden alltagsnah operationalisiert. Be-
ricksichtigt werden ortliche Orientierung, zeitliche Orientierung, Ge-
dachtnis und die Wiedererkennung von Personen.

Kommunikation: Im Bereich der Kommunikationsfahigkeit sind Fakto-
ren berlicksichtigt, die Pflegenden die Kommunikation mit dem Kind er-
schweren kdnnen. Damit ist beispielsweise die fehlende Moglichkeit ge-
meint, Informationen oder Zusammenhange in deutscher Sprache mitzu-
teilen oder zu verstehen. Begrenzungen der Kommunikationsmaoglichkei-
ten liegen auch bei Sduglingen und Kleinkindern, deren sprachliche Fahig-
keiten sich noch entwickeln, oder bei vielen Kindern mit schweren Behin-
derungen vor.

Sinneswahrnehmung: An dieser Stelle sind Einschrankungen der Seh-
und der Horfahigkeit zu vermerken.

'* Bei jiingeren Kindern ist davon auszugehen, dass die hier thematisierten
Fahigkeiten grundsétzlich noch nicht vollstandig entwickelt sind.
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Angste: Hier sollen nur auffillig starke Auspragungen angegeben wer-
den, die liber gewdhnliche emotionale Reaktionen auf unbekannte Men-
schen, Trennung von den Eltern u. &. hinausgehen.

Verhaltensweisen (Modul): Wenn aufféllige Verhaltensweisen vorlie-
gen, so wird dies im Hauptinstrument lediglich kurz vermerkt. Ergdnzend
ist dann jedoch ein weiteres Formular zu bearbeiten, mit dem eine diffe-
renzierte Einschdtzung stattfindet (vgl. Abbildung 3). Hier sind dann Ver-
haltensweisen anzugeben, die die Gefahr einer Schadigung des Kindes
oder anderer Personen mit sich bringen, andere Personen massiv stéren
oder die Versorgung des Kindes erschweren. Darliber hinaus kénnen An-
zeichen von Alkohol- oder Drogenkonsum sowie Hinweise auf eine mogli-
che Stérung der Eltern-Kind-Bindung verzeichnet werden.

2.9 Modul , Verhaltensweisen”

Nur ausfiillen, wenn aufgrund der Angaben in der ,Einschédtzung des
Unterstiitzungsbedarfs von kranken Kindern und Jugendlichen“ notwen-
dig!

regelmaRig auftretendes Verhalten:

[ ]kérperlich aggressives Verhalten

[ ]verbale/vokale Auffilligkeiten
(bei Sduglingen auch vermehrtes Schreien/Weinen)

[ ]inadiquates Sozialverhalten
[ ]selbstschadigendes Verhalten

[ ] motorische Unruhe o. gesteigerter Bewegungsdrang,
die bes. Beaufsichtigung notwendig machen

[_]Abwehr kérperlicher Beriihrung

[ ] Abwehr pflegerischer oder anderer unterstiitzender MaRnahmen

[ ]andere auffillige Verhaltensweisen:

Abbildung 3: Modul Verhaltensweisen (Auszug)

Schmerzen: Hier sollen Schmerzen bzw. Hinweise auf eine Schmerz-
symptomatik zusammenfassend erldutert werden. Das Instrument versteht
sich allerdings nicht als Ersatz fir die Nutzung einer Schmerzskala oder
eine kriteriengeleitete pflegefachliche Einschédtzung.

Nutzung von Hilfsmitteln: In diesem Instrumentenabschnitt sind kor-
pernahe Hilfsmittel, Mobilitatshilfen und auch Uberwachungsgerite zu
vermerken, die das Kind regelmaBig (zu Hause) nutzt.

Besondere Risiken (Modul): Mit diesem Modul kénnen die wichtigsten
pflegerelevanten Risiken (z. B. Dekubitus, Pneumonie etc.) als auch ver-
haltensbedingte Gefiahrdungen erfasst werden. Ahnlich wie im Falle der
Verhaltensweisen wird im Hauptinstrument nur kurz das Vorliegen eines
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Risikos vermerkt, wahrend das Modul Gelegenheit zur differenzierten Risi-
kobeschreibung bietet.

Sonstige Besonderheiten: Hier besteht die Moglichkeit, Informationen
zum Status des Kindes einzufligen, die sich nicht in eines der vorgegebe-
nen Themengebiete einsortieren lassen, aber unmittelbar relevant fir die
Versorgung sind oder weiter beobachtet bzw. genauer untersucht werden
sollten.

Ergebnisse der Recherchen zur Bestimmung der Einschiatzungsinhalte

Um die Inhalte zu bestimmen, die mit dem Einschatzungsinstrument ab-
gedeckt werden sollten, wurden verschiedene Klassifikationssysteme und
Instrumente analysiert. Wichtige Hinweise in Detailfragen ergaben die
Beratungen der Expertengruppe, die die Instrumentenentwicklung beglei-
teten. Die Arbeitsergebnisse filir besonders wichtige inhaltliche Aspekte
der Statusbeschreibung werden im Folgenden zusammenfassend darge-
stellt.

Mobilitat

Verschiedene Pflegemodelle benennen die Mobilitat als elementaren As-
pekt pflegerelevanter Aktivititen (Wingenfeld et al. 2007). Auch in der
Systematik der /CF ist Mobilitdt eine von neun Domanen der Aktivitat und
Teilhabe. Dariiber hinaus weist die ICF-Domane der Koérperfunktionen
.neuromuskoskeletale und bewegungsbezogene Funktionen" auf und dif-
ferenziert auch in ,Funktionen der Gelenkbeweglichkeit" sowie von
+Muskelkraft" und ,Muskeltonus" (DIMDI 2005).

Alle analysierten Einschatzungsinstrumente erfassen die Mobilitat des
Kindes, gehen dabei jedoch unterschiedlich differenziert vor: Im Bradford
Continuing Care Tool findet sich nur ein Item, mit dem flnfstufig
ordinalskaliert die gesamte Bewegungsfahigkeit des Kindes (Fortbewe-
gung, Transfer, Beibehalten/Verdanderung der Kérperposition) eingeschatzt
werden soll. Die PAS-P differenziert zwischen Fortbewegung und Veran-
derung der Korperposition. Von PEDI-CAT, WeeFIM und Wisconsin
Functional Screen wird zwischen den Aspekten "Fortbewegung" und
“Transfer” unterschieden, die je nach Instrument unterschiedlich ausfiihr-
lich (mit einem oder mehreren Items) konkret eingeschatzt werden sollen.
ePA-Kids und NBA beinhalten Aussagen zu Fortbewegung.

Die Beweglichkeit der Gelenke bzw. des Bewegungs- und Stiitzappara-
tes wird nur durch das NBA erfasst. Erkrankungen und Stérungen mit di-
rektem Bezug zu Mobilitdt und/oder Beweglichkeit (z. B. ,muskuloskeletal
disorder") finden sich darliber hinaus in der umfangreichen Liste im Wis-
consin Functional Screen.
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Erndhrung

Die Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme stellt ein zentrales allgemeines
Selbstpflegeerfordernis dar (vgl. z. B. Orem 1997). Ebenso spielt sie in
vielen Pflegemodellen durchgédngig eine wichtige Rolle (Wingenfeld et al.
2007). ,Erndhrung" ist eine der Domanen der NANDA-Klassifikation der
Pflegediagnosen (NANDA-International 2013).

Die im Vorfeld gesichteten Instrumente zur Einschdtzung des Unter-
stitzungsbedarfs decken ausnahmslos Aspekte der Erndhrung, der Nah-
rungsaufnahme und der Flissigkeitszufuhr ab. Allerdings ist hier zu diffe-
renzieren, denn die Fahigkeit zur selbstindigen Aufnahme/Zufuhr von
Speisen und Getrdnken wird mit dem neu entwickelten Instrument nicht
im Rahmen der Statusbeschreibung erfasst (sondern im Instrumentenab-
schnitt zur Einschdatzung des Unterstiitzungsbedarfs des Kindes, s. u.).
Vielmehr geht es zundchst um Informationen fiir die Ausgestaltung der
Versorgung sowie um Aspekte, die einen Unterstiitzungsbedarf des Kindes
beglinstigen oder begriinden kénnen. Solche Informationen finden sich in
den analysierten Instrumenten nur selten.

Das PEDI ist mit seinen sehr alltagsnahen funktionalen Kategorien nicht
mit dem hier beschriebenen Bereich zu vergleichen, und auch WeeFIM
und PAS-P fiihren nichts Vergleichbares auf. Der Wisconsin Functional
Screen bildet lediglich die Information ab, ob das Kind parenteral erndhrt
wird (,receives tube feedings or TNP"), fuihrt allerdings in der umfangrei-
chen Liste medizinischer Diagnosen auch Erndhrungsrelevantes wie bspw.
Essstérungen auf. Das ePA-Kids beinhaltet genauso wie das NBA einige
erndhrungsrelevante Items, und auch das Bradford Continuing Care Tool
flhrt einige derartige Informationen auf.

Das entwickelte Instrument stellt somit deutlich mehr (Hintergrund-)
Informationen zu Faktoren, die einen erndhrungsbezogenen Pflegebedarf
begriinden kdénnen, zur Verfigung als die ausgewerteten existierenden
Instrumente. Sowohl die in die Entwicklung involvierten Experten als auch
die Teilnehmer an den Testungen bescheinigen dem Thema Erndhrung
bzw. diesem Instrumentenabschnitt eine hohe Bedeutung. Vor diesem
Hintergrund kann, auch, weil der Abschnitt in beiden Testungsphasen
uberprift und jeweils nur in Details, nicht aber grundsatzlich tiberarbeitet
werden musste, von einer hohen Aussagekraft fiir die Versorgung ausge-
gangen werden.

Ausscheidung

Ausscheidungsvorgédnge sind ebenfalls mit zentralen Selbstpflegeerforder-
nissen verbunden. In vielen Pflegemodellen werden sie als ein wichtiger
pflegerelevanter Lebensaspekt genannt (Wingenfeld et al. 2007), und
auch in diesem Fall fuhrt die Klassifikation der Pflegediagnosen eine ei-
genstdndige Domane auf (die allerdings neben Harn- und Stuhlausschei-
dung auch die Themen Haut und Atmung umfasst, s. u.) (NANDA Interna-
tional 2013). Die Selbstversorgungs-Doméane der ICF-Komponente Aktivi-
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tat und Teilhabe umfasst zwar lediglich die Toilettenbenutzung, weitere
im entwickelten Instrument erfasste Aspekte der Ausscheidung haben
jedoch Entsprechungen in der Domane ,Funktionen des Verdauungs-,
Stoffwechsel- und endokrinen Systems" der ICF-Domane ,Kérperfunktio-
nen"'.

Im NBA kdénnen das Vorhandensein und der Umgang mit Harn- und
Stuhlinkontinenz sowie mit kiinstlichen Ableitungen verzeichnet werden.
Im Bradford Continuing Care Tool werden ebenfalls Stoma, Katheter und
Inkontinenz erfasst, allerdings sind diese Aspekte lediglich unterschiedli-
chen Ausprdagungen des einzigen vorgehaltenen ausscheidungsbezogenen
Items zugeordnet. Das ePA-Kids fragt nach Ableitungssystemen fir Stuhl
und Urin und nach der Fahigkeit, die Urin- bzw. Stuhlausscheidung zu
kontrollieren. Mit der PAS-P kann die Kontrolle tiber die Urin- und Stuhl-
ausscheidung mit einem Item eingeschdtzt werden, das inhaltlich aller-
dings gleichzeitig den Hilfebedarf bei Ausscheidung bzw. Toilettengang
umfasst. Der Wisconsin Functional Screen fiihrt Inkontinenz (je nach Alter
teilweise differenziert zwischen tags und nachts) sowie die Nutzung von
Toilette oder ,Topfchen" auf. Einzig PEDI-CAT und WeeFIM erméglichen
keine Erfassung vergleichbarer Faktoren.

Hautzustand

Die Beobachtung des Hautzustands liefert sowohl Informationen (iber
Hautkrankheiten oder -verletzungen als auch Hinweise fiir verschiedene
innere Erkrankungen (Holoch et al. 1999). Gesunde Haut leistet einen
Beitrag zum menschlichen Wohlbefinden. Der Hautzustand wird von den
im Vorfeld ausgewerteten Systematisierungsansdtzen in Pflegemodellen
nicht explizit aufgefihrt (Wingenfeld et al. 2007), sondern meist unter
dem Aspekt der Korperpflege thematisiert. In der NANDA-Systematik
wird er als Teil der ,Ausscheidungs”-Domane betrachtet (NANDA Interna-
tional 2013), und die ICF beinhaltet in der Komponente der Kérperstruk-
turen eine entsprechende Doméne der ,Strukturen der Haut und
Hautanhangsgebilde" (DIMDI 2005). Die Einschdtzung des Hautzustands
ist — wie auch die Sichtung entsprechender Dokumentationsbégen aus
den beteiligten Einrichtungen zeigte — wichtiger Bestandteil einer voll-
standigen Pflegeanamnese, dessen Bedeutung vor dem Hintergrund des
Themas ,Dekubitus” in der Pflege eigentlich auch offensichtlich ist.

Trotzdem ermdglichen nur wenige der vorab analysierten Einschat-
zungsinstrumente eine Erfassung entsprechender Informationen: Das NBA
beinhaltet eine Liste von Hautverdnderungen, das ePA-Kids ermdglicht
den Vermerk von Dekubitus und Wunden, der Wisconsin Functional
Screen darlber hinaus auch von Verbrennungen sowie Hauterkrankungen.

Gerade hierin reflektiert sich deutlich der Schwerpunkt der Instrumen-
te, der bei der Einschdatzung des Unterstiitzungsbedarfs liegt, ohne dass
eine differenzierte Statusbeschreibung erfolgt.

" Funktionen im Zusammenhang mit dem Verdauungssystem und Funktionen
der Harnbildung und Harnausscheidung.

32



Vitale Funktionen

Atmung, Kreislauf und Kérpertemperatur sind elementare Voraussetzun-
gen des Lebens. lhre Verdnderungen kann Ausléser und zugleich Ausdruck
schwerwiegender Erkrankungen sein. Insbesondere Fieber, aber auch Ver-
anderungen der Atmung bedingen einen hohen Bedarf an genuin pflegeri-
schen Interventionen (vgl. Holoch et al. 1999). Letztere ist auch einer der
wichtigsten Schwerpunkte in der ambulanten Kinderkrankenpflege. Dem
tragt unter den analysierten Einschdtzungsinstrumenten insbesondere das
auch unter dem Namen ,National Need Assessment Tool for Long Term
Ventilated Children in the Community" bekannte Bradford Continuing
Care Tool Rechnung, welches den Ausprdagungen des auf die Atmung be-
zogenen Item hohere Scorewerte zuteilt als anderen Bereichen. Auch im
ePA-Kids und im NBA werden einige Aspekte der Atmung abgefragt, und
der Wisconsin Functional Screen fiihrt auf die Atmung bezogene Stérun-
gen/Diagnosen auf.

Auch andere Modelle fiihren in ihren Systematisierungsansatzen Kor-
pertemperatur und Atmung als pflegerelevante Kategorien auf (Wingen-
feld et al. 2007), in der NANDA-Klassifikation werden alle drei Aspekte in
unterschiedlichen Domdnen behandelt (NANDA International 2013). In
der ICF werden Funktionen der Warmeregulation, Atmungsfunktionen
und die Herzfunktion gelistet (DIMDI 2005).

Schlafen

Schlaf und Ruhe sind eine Komponente vieler pflegerischer Systematisie-
rungsversuche und werden in der NANDA-Domaéne ,Aktivitdit und Ruhe"
thematisiert (NANDA International 2013). Auch die ICF fuhrt ,Funktionen
des Schlafes" auf (DIMDI 2005).

Dementsprechend ist das Schlafen auch in den ausgewerteten Instru-
menten zur Einschdatzung des Unterstiitzungsbedarfs von Kindern, die
konkret fir die Pflege entwickelt wurden, ein wichtiges Thema. So widmet
sich eines der Items der PAS-P dem Hilfebedarf beim Einhalten des Tag-/-
Nachtrhythmus. ePA-Kids erfasst ebenfalls Verdnderungen in diesem Be-
reich und darlber hinaus Einschlaf- und Durchschlafproblematiken, und
im NBA soll das Vorliegen von bzw. die Selbstandigkeit im Umgang mit
Problemen in Bezug auf das Ruhen und Schlafen eingeschatzt werden.
Auch das Bradford Continuing Care Tool erfasst Schlafprobleme mit einem
Item, ebenso der Wisconsin Functional Screen, dieser allerdings lediglich
schwere Albtraume Uber einen ldngeren Zeitraum.

Eine Erfassung von Auffélligkeiten im Schlafverhalten ist auch deshalb
wichtig, weil diese insbesondere bei jiingeren Kindern verhdltnisméaRBig
haufig sind. Buker und Meintrup (2008) weisen darauf hin, dass mehr als
20% der Kinder unter 5 Jahren teilweise langwierige Phasen mit den
durch das entwickelte Instrument erfassten Schlafauffdlligkeiten aufwei-
sen. Ndchtlicher Unterstlitzungsbedarf tritt dementsprechend bei Kindern
haufig auf. (In diesem Zusammenhang ist eine Auspragung des Items im
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Bradford Continuing Care Tool interessant, die die Haufigkeit nachtlicher
Stérungen der (informellen) Betreuungsperson erfasst).

Bewusstsein und Kognition

Einschrdankungen des Bewusstseinszustands oder der kognitiven Féahigkei-
ten haben weitreichende Folgen fir die Selbstpflegekompetenz. Pflege-
modelle stellen den Bewusstseinszustand meist nicht explizit heraus. Je-
doch kennt die NANDA-Klassifikation in der Domane ,Wahrnehmung und
Kognition" einen entsprechenden Unterbereich namens ,Aufmerksamkeit"
(NANDA International 2013), und in der ICF werden ,Funktionen des
Bewusstseins" aufgefiihrt (DIMDI 2005). In den analysierten Instrumenten
ist der Bewusstseinszustand kein prominentes Thema, in den genuin fir
die pflegerische Versorgung erstellten NBA und ePA-Kids wird er aller-
dings erfasst.

Kognitive Fahigkeiten nehmen in den angesprochenen Instrumenten
einen wesentlich wichtigeren Stellenwert ein. Orem bezeichnet die kogni-
tiven Fahigkeiten bzw. den kognitiven Entwicklungsstand als einen
.grundlegenden Bedingungsfaktor”. Derartige Faktoren (vgl. Bekel 1999)
haben einen Einfluss auf die Selbstpflege, aber auch auf die Interaktionen
zwischen Pflegenden und Patienten. Die mit dem Instrument zu erfassen-
den Fahigkeiten wurden daher so ausgewdhlt bzw. operationalisiert, dass
ihr Fehlen einen Einfluss auf die Ausgestaltung der pflegerischen Versor-
gung hat.

Systematisierungsansdtze pflegetheoretischer Modelle fiihren kognitive
Fahigkeiten ublicherweise nicht explizit auf, weil es sich um Funktionen
und nicht um Lebensaktivititen handelt. Die NANDA-Klassifikation um-
fasst hingegen die Domdne der ,Wahrnehmung und Kognition" auf
(NANDA International 2013), und auch die ICF-Systematik enthalt sowohl
.Funktionen der Orientierung" als auch ,des Gedéchtnisses” (DIMDI
2005).

Mit Ausnahme des Bradford Continuing Care Tools erfassen ebenfalls
alle im Vorfeld analysierten Einschatzungsinstrumente Aspekte der Kogni-
tion. In den nicht genuin fir die Pflege entwickelten Verfahren sowie im
Falle der PAS-P sind diese allerdings hdufig auf das Lernen bzw. auf be-
stimmte etablierte Lernziele (etwa das Beherrschen einer bestimmten An-
zahl von Zahlen) bezogen.

Die im entwickelten Instrument beriicksichtigten kognitiven Fahigkei-
ten wurden so ausgewdhlt, dass ein direkter Bezug zur pflegerischen Ver-
sorgung hergestellt werden kann. Nach Einschdtzung der Expertengruppe
ist die Erfassung kognitiver Aspekte bei Kindern anhand von Skalen in der
derzeitigen Praxis nicht Ublich. Den ausgewdhlten kognitiven Aspekten
wurde aufgrund der versorgungsnah angelegten Operationalisierungen
jedoch eine Relevanz fiir die pflegerische Versorgungspraxis bescheinigt.

Biiker und Meintrup (2008) stellen in ihrem Review allerdings fest, dass
die erfassten Fahigkeiten liblicherweise erst bei Kindern in einem Alter ab
sechs Jahren in voller Auspragung zu erwarten sind, weshalb bei jingeren
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Patienten auf eine Erfassung verzichtet werden kann. Erst bei Schulkindern
stellen Einschrankungen ein bemerkenswertes Defizit dar, auf das sowohl
in Bezug auf Entwicklungsférderung als auch im Rahmen der Durchfiih-
rung pflegerischer MaBnahmen reagiert werden muss.

Kommunikationsfdhigkeit

In vielen Pflegemodellen wird der Kommunikation eine zentrale Rolle zu-
gewiesen (Wingenfeld et al. 2007). Innerhalb des NANDA-Systems fallt
sie in den Bereich der Domédne ,Wahrnehmung/Kognition" (NANDA In-
ternational 2013). Auch in der ICF-Systematik nimmt die Thematik ver-
haltnismaRig viel Raum ein, was sich u. a. darin dulert, dass ihr eine kom-
plette Domédne unterhalb der Komponente der Aktivititen und Teilhabe
gewidmet ist (DIMDI 2005).

Diese Bedeutung spiegelt sich auch darin wieder, dass in allen ausge-
werteten Einschdtzungsinstrumenten Aspekte der Kommunikation erfasst
werden. Aufféllig ist, dass das PEDI-CAT und der Wisconsin Functional
Screen verhdltnismaRig viele Aspekte bzw. Einzelfahigkeiten auffihren.
Insbesondere letzteres Instrument formuliert dabei aber eher Lern- bzw.
Entwicklungsziele (bspw. das Sprechen einer bestimmten Anzahl von
Worten) als wirkliche kommunikative Fahigkeiten. Die anderen Instru-
mente weisen weniger Items zum Themenbereich Kommunikation auf:
PAS-P, Bradford Continuing Care Tool und das ePA-Kids eins, das
WeeFIM zwei, das NBA drei.

Da die kommunikativen Fahigkeiten gesunder wie kranker Kinder sehr
unterschiedlich ausfallen, dabei aber eine zentrale Rolle fir die Ausgestal-
tung der pflegerischen Versorgung einnehmen, wurden auch fir das neu
entwickelte Instrument wenige Items, die fir den individuellen Fall aller-
dings mittels Freitext erlautert werden sollen, ausgewahlt.

Sinneswahrnehmung

Einschrankungen der Seh- bzw. Horfahigkeit haben vielfache Auswirkun-
gen auf die Erfordernisse der Selbstpflege, insbesondere bezogen auf die
Kommunikation und die Risikovorbeugung (Gehrke 1999, Kloos 1999).

Allerdings wird die Sinneswahrnehmung in vielen der analysierten Ver-
fahren zur Einschdtzung des Unterstiitzungsbedarfs von Kindern nicht di-
rekt erfasst, sondern vielmehr, mehr oder weniger ausdriicklich, dem As-
pekt der Kommunikation untergeordnet bzw. gar nicht erwdhnt (Bradford
Continuing Care Tool, PEDI-CAT, PAS-P, Wisconsin Functional Screen,
WeeFIM). Das ePA-Kids enthélt hingegen zwei ordinalskalierte Items zur
Seh- und zur Horfahigkeit, das NBA erfasst Schadigungen der Sinnesorga-
ne recht differenziert mit verschiedenen dichotomen Items. Dass gerade
diese beiden fiir die Pflege entwickelten Instrumente eine konkrete Erfas-
sung von Seh- und Hoéreinschrankungen ermdoglichen, unterstreicht die
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Notwendigkeit einer Einschdtzung der Wahrnehmungsfahigkeit kranker
Kinder durch das neu entwickelte Instrument.

Emotionale Situation

Orem (1997) sieht im Erlernen des Umgangs mit Angsten ein zentrales
entwicklungsbezogenes Selbstpflegeerfordernis. Ansonsten ist die emotio-
nale Situation jedoch nur selten Thema der vorab gesichteten Konzepte.
Der Bereich der Sicherheit wird zwar von vielen Systematisierungsansdtzen
pflegerelevanter Aktivititen aufgefiihrt, ein klarer Bezug zur ,wahrge-
nommenen” Sicherheit (deren Fehlen angsterzeugend wirkt) fehlt jedoch
haufig. Unter den NANDA-Doménen finden sich hingegen diejenigen der
.Bewaltigung/Stresstoleranz" und der ,Selbstwahrnehmung”, die inhalt-
lich auch Angste umfassen (NANDA International 2013). Auch die ICF
fihrt unter der Komponente der Kérperfunktionen ,emotionale Funktio-
nen” (DIMDI 2005).

Tatsachlich sind es insbesondere Angste, die Kinder vor und wéhrend
einem Krankenhausaufenthalt oder in einer neuen Versorgungssituation
belasten bzw. mit denen Pflegende héufig und insbesondere zu Beginn
der Versorgung von Kindern umgehen missen. Die Angst vor Frem-
den/Fremdem und Trennungsdngste sind charakteristisch fiir Kinder
(Knigge-Demal 1999), und neue Versorgungssituationen, insbesondere ein
Krankenhausaufenthalt, sind durch diese Angstausloser gekennzeichnet.
Unsicherheit und leichte Angstlichkeit sind daher nicht ungewdhnlich.
Schwerwiegende Ausprdgungen sind jedoch belastend fiir Kind und Eltern
und erfordern erh6hte Aufmerksamkeit der Pflegenden.

Bei aller Relevanz des Themas fir die Kinderkrankenpflege weist von
den vorab analysierten Instrumenten nur das ePA-Kids Items zur aktuellen
emotionalen Situation auf. Das NBA beriicksichtigt zwar psychische Prob-
lemlagen und explizit auch starke Angste, zielt aber auf die Erfassung an-
dauernder Belastungen und schlieft aber voriibergehende emotionale
Belastungen durch Umgebungsverdnderungen explizit aus.

Verhaltensweisen (Modul)

In den Systematisierungsansitzen pflegetheoretischer Modelle werden
Verhaltensauffalligkeiten in der im entwickelten Instrument enthaltenen
Form Ublicherweise nicht explizit thematisiert, entsprechende Pflegediag-
nosen sind jedoch unter verschiedenen Domédnen (Gesundheitsférderung,
Selbstwahrnehmung, Rollenbeziehung, Bewadltigung und Stresstoleranz)
der NANDA-Klassifikation zu finden (NANDA Internation 2013). In der
ICF-Systematik werden verschiedene ,Funktionen der psychischen Energie
und des Antriebs" — darunter Impulskontrolle und der Drang nach Sucht-
mitteln — und ,Funktionen von Temperament und Personlichkeit” (Extra-
version, Umganglichkeit, psychische Stabilitdt etc.) aufgefiihrt (DIMDI
2005).
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Das Verhalten wird von NBA, PEDI-CAT und dem Wisconsin Functional
Screen differenziert erfasst. PAS-P und NNAT umfassen nur ein ltem zur
(aktiven) Vermeidung von Gefahren bzw. zu sicherem Verhalten.

Schmerzen

Der Umgang mit Schmerzen ldsst sich den gesundheitsbedingten Selbst-
pflegeerfordernissen zuordnen. Er ist der NANDA-Domane der Wahrneh-
mung zuzuordnen (NANDA International 2013). In der ICF wird Schmerz
gleichberechtigt mit anderen Sinnesfunktionen behandelt (DIMDI 2005).
Mit dem ePA-Kids und dem NBA kann chronischer Schmerz erfasst wer-
den, das ePA-Kids beinhaltet auch ein Item zur Schmerzintensitiat. Die
anderen Instrumente umfassen keine Schmerzerfassung. Das Vorliegen
gleich zweier Expertenstandards zum Thema Schmerz (Deutsches Netz-
werk fiir Qualitdtsentwicklung in der Pflege 2014, 2011) verdeutlicht al-
lerdings die Wichtigkeit einer entsprechenden Erfassung.

Risiken

Die friihzeitige Identifizierung von Risiken fiir gesundheitsrelevante Ver-
dnderungen bzw. Ereignisse ist ein klassisches Aufgabenfeld der Pflege.
Dies duBert sich bspw. in der Vielzahl von Verfahren zur Einschdtzung ver-
schiedener Risiken wie Dekubitus, Sturz, Mangelerndhrung etc., die u. a.
auch in einschlagigen Expertenstandards ausfihrlich diskutiert werden
(Deutsches Netzwerk fir Qualitatsentwicklung in der Pflege 2013, 2010a,
2010Db).

Viele Ansatze der Differenzierung von (Selbstpflege-)Aktivititen umfas-
sen den Bereich der Sicherheit, allerdings sind die mit dem entwickelten
Instrument erfassten Risiken oft anderen Kategorien subsummiert (das
Dekubitusrisiko bspw. im Bereich der Mobilitdit oder der Koérperpflege)
(Wingenfeld et al. 2007). Bei den Pflegediagnosen verhdlt es sich ebenso
(NANDA International 2013). Einschdtzungsinstrumente, die fiir die Pflege
entwickelt wurden, umfassen das Thema ,Risiken” recht umfangreich: Das
ePA-Kids generiert Hinweise auf erhéhtes Sturz- und Pneumonierisiko und
ermoglicht die Kalkulation des Dekubitusrisikos anhand einer integrierten
Skala. Im NBA sollen verschiedene Risiken erfasst werden, wobei aller-
dings keine Risikoskalen verwendet werden. Abgesehen von einem durch
das Bradford Continuing Care Tool erfassten Aspirationsrisiko durch wie-
derholtes Erbrechen sehen die weiteren analysierten Tools keine Erfassung
bzw. Angabe von Risiken vor.
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Praktikabilitat

In beiden Testungen wurden Entwiirfe des Instrumentenabschnitts zur
Statusbeschreibung auf Praktikabilitat tberpriift. Grundsatzlich kann ihm
eine gute Anwendbarkeit sowohl im Krankenhaus als auch in ambulanten
Settings bescheinigt werden. Den Riickmeldungen der Pflegenden zufolge
waren beide Entwiirfe insgesamt gut verstandlich. Es werden Informatio-
nen erfasst, die grundsdtzlich zur Verfigung stehen und valide einge-
schdtzt werden kdénnen. Das Ausfilllverhalten bestdtigte dies, indem alle
Bereiche, die das Instrument abdeckt, logisch nachvollziehbar und auch
von Fall zu Fall unterschiedlich ausgefillt wurden. Insgesamt hatten die
Pflegenden nur wenige Verstandnisprobleme, die sich Gberwiegend auf
einzelne Items bezogen und sich durch Hinweise direkt im Instrument, im
Handbuch und/oder im Rahmen von Anwenderschulungen beheben las-
sen.

Allerdings schlugen die Pflegenden fiir den ersten, Januar 2014 getes-
teten Entwurf eine Vielzahl von Ergdnzungen, Konkretisierungen und Spe-
zifizierungen vor und wiinschten sich die Méglichkeit, individuelle Vorlie-
ben oder Besonderheiten des Patienten vermerken zu kénnen. Dabei ent-
sprachen die von den Pflegenden geduRerten Ergdnzungswiinsche den
Inhalten tblicher Formulare fir die Pflegeanamnese, die im ersten Entwurf
nicht bzw. lediglich in komprimierter Form erfasst wurden. Derartige In-
formationen dienen der konkreten Ausgestaltung der Versorgung, wéh-
rend der erste Instrumentenentwurf vor dem Hintergrund entwickelt wur-
de, den grundlegenden Bedarf an Unterstitzungsleistungen durch Pflege
darzustellen. Die Mehrinformationen, die aus in der Praxis verwendeten
Anamnesebdgen gezogen werden, sind fiir die Planung und Durchfiihrung
der pflegerischen Versorgung jedoch sehr wichtig. Daher wurden entspre-
chende Items sowie auch einzelne, stark biographisch-individuell gepragte
Themenbereiche wie ,Schlafen”, die zuvor nicht aufgenommen worden
waren, ergdnzt. Informationen zu Gewohnheiten u. & wurden in ein er-
ganzendes Instrument integriert (Erfassung ergdnzender Angaben zu Le-
bensalltag und Bediirfnissen, s. u.).

Die Testung des so Uberarbeiteten Entwurfs im Méarz/April 2014 besta-
tigte die grundlegende Verstandlichkeit der Inhalte des Instrumentenab-
schnittes auch in der ergdnzten Form. Allerdings war durch die Ergédnzun-
gen insbesondere auch im hier thematisierten Abschnitt der Umfang des
Gesamtinstruments stark gestiegen und dieses in Konsequenz im Versor-
gungsalltag zumindest im Krankenhaus nur noch eingeschrankt anwend-
bar. Daher wurde insbesondere die Statusbeschreibung durch Verzicht auf
verschiedene Detailinformationen und eine Zusammenfassung von Items
gestrafft.

5.1.2 AltersgemiaBe Entwicklung

Die Frage, ob das kranke Kind altersgemaB entwickelt ist, spielt in allen
Bereichen der Versorgung und auch in der padagogischen Arbeit mit Fa-
milien eine groRe Rolle. Entwicklungsverzogerungen stellen u. a. eine In-
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dikation fiir besondere Férderprogramme dar, speziell fiir Programme der
Frihférderung. Die friihzeitige Erkennung von Entwicklungsverzégerungen
verbessert die Erfolgsaussichten entwicklungsférdernder MaBnahmen.

Aufgrund ihrer Nahe zum Patienten haben Pflegende sehr gute Mog-
lichkeiten, Hinweise auf eine unerkannte Entwicklungsverzégerung zu
identifizieren, Eltern zu sensibilisieren und einen Prozess in Gang zu set-
zen, mit dem erforderliche FérdermaBBnahmen eingeleitet werden (vgl.
z. B. Michaelis et al. 2013). Pflegende in der Kinderkrankenpflege sollten
aufgrund ihrer Ausbildung und Erfahrung in der Lage sein, Hinweise auf
eine nicht altersgemaBe Entwicklung zu erkennen.

Sofern keine besonderen ressourcenférdernden PflegemaBnahmen
durchgefiihrt werden sollen, ist es fir die berufliche Pflege selbst aller-
dings nicht entscheidend, ob der Versorgungsbedarf eines Kindes auf-
grund einer Erkrankung, aufgrund des Alters oder aufgrund einer Entwick-
lungsverzégerung des Kindes vorliegt. Die Versorgung eines Kindes mit
Entwicklungsverzégerungen erfordert zwar fiir gewdhnlich mehr Zeit als
eine vergleichbare Versorgung anderer Kinder, doch bleibt ausschlagge-
bend, dass ein Selbstpflegedefizit unabhangig von dessen Ursache kom-
pensiert werden muss.

Die NANDA-Klassifikation weist dem Thema grofRe Bedeutung und ei-
ne gesonderte Domane ,Wachstum/Entwicklung" zu, die auch Entwick-
lungsstorungen berlicksichtigt (NANDA International 2013). Die im Pro-
jekt ausgewerteten Instrumente zur Einschdtzung des Unterstitzungsbe-
darfs kranker Kinder gehen sehr unterschiedlich mit der kindlichen Ent-
wicklung um. Im Bradford Continuing Care Tool sollen einige Fahigkeiten
des Kindes (Ausscheidung, Nahrungsaufnahme, Mobilitdt, Kommunikati-
on, Korperpflege) im Verhdltnis zum Alter eingeschatzt werden. NBA,
PEDI-CAT und WeeFIM geben zur Einordnung der individuellen Fahigkei-
ten Richtwerte oder Normen vor, die in einem definierten Alter erreicht
sein sollten.

Im neuen Einschatzungsinstrument erfolgt die Beurteilung der kindli-
chen Entwicklung auf eine sehr einfache Weise. Das Instrument sieht eine
pflegefachliche Einschdtzung in vier Bereichen vor (Abbildung 4).

3. Altersgemafe Entwicklung

Schitzen Sie bitte bei jedem der folgenden Punkte ein, ob der
Entwicklungsstand des Kindes/Jugendlichen seinem Alter entspricht
(n.e. = nicht einschatzbar):

Entwicklungsstand altersgemal?
Korperliche Entwicklung .
(Koérpermotorik, Fingermotorik etc.) [Ja [INein [Ine.
Selbstandigkeit bei Alltagstitigkeiten [ Jla [ ]Nein [ ]n.e.
Kognitive Fahigkeiten [ JJa [ ]Nein []n.e.
Sprache / Kommunikation [ JJa [ ]Nein []n.e.

Abbildung 4: Abschnitt ,AltersgemaBe Entwicklung" des Instruments zur Ein-
schatzung des Bedarfs der Kinder

39



Fir die pflegefachliche Einschatzung sind keine weiteren, besonderen
Kriterien vorgesehen. Es geht an dieser Stelle nicht um eine exakte Uber-
prifung, sondern um Hinweise auf eine ggf. vorliegende Entwicklungsver-
zégerung. Dabei wird wie in allen anderen Bereichen prinzipiell davon
ausgegangen, dass die einschatzende Pflegekraft in der Lage ist, die jewei-
ligen Fahigkeiten daraufhin zu bewerten, ob sie dem Alter des Kindes ent-
sprechen. Werden Anzeichen einer Entwicklungsverzogerung festgestellt,
ist zu entscheiden, ob und welche weitergehenden MaRnahmen einzulei-
ten sind. Uber ein Informations- und Beratungsgesprach mit den Eltern
hinaus kann es sinnvoll sein, eine differenzierte Beurteilung (eventuell
durch andere Berufsgruppen) anzuregen.

Praktikabilitdt

Eine Testung der Praktikabilitdit des Instrumententeils zur Einschdtzung
der altersgemdRen Entwicklung erfolgte in der Testung im Marz/April
2013. Basierend auf dem Konzept der ,Grenzsteine der Entwicklung" be-
ricksichtigte die Erfassung in dem getesteten Entwurf zunachst neun Ka-
tegorien (vgl. Michaelis et al. 2013). Die Systematik der Grenzsteine stell-
te sich allerdings als zu detailliert heraus — zumindest im Rahmen einer
zeitlich eng umgrenzten Krankenhausbehandlung fiihlten sich die Pflegen-
den nicht zu einer validen Einschdtzung aller Kategorien im Stande. Dies
betraf insbesondere die Detailerfassung im psychosozialen bzw. emotiona-
len Bereich, die hdufig entweder aufgrund des Alters oder der Erkrankung
des Kindes nicht eingeschatzt werden konnten. Aus diesem Grund wurden
letztere Kategorien verworfen sowie andere zusammengefasst, so dass die
Einschatzung der nunmehr vier Bereiche — auch nach Meinung der Mit-
glieder der Expertengruppe — im schnelllebigen Klinikalltag bei den meis-
ten Kindern moglich sein und fiir den Zweck, erste Hinweise fiir das Vor-
liegen einer Entwicklungsverzégerung zu erfassen, auch ausreichen sollte.

5.1.3 Bedarfseinschitzung

Inhalte

Mit diesem Teil des Instruments ist auf der Grundlage der Statuserhebung
festzustellen, welche Unterstiitzung das Kind benétigt. Die Bedarfsein-
schatzung ist folgendermaRen untergliedert:

Hilfen bei Alltagsverrichtungen: In diesem Abschnitt wird der Bedarf
des Kindes an Unterstlitzung bei verschiedenen alltdglichen Tatigkeiten —
Korperpflege, Kleiden, Essen und Trinken, Ausscheiden und Mobilitat -
angegeben. Neben dem bloBen Vorliegen eines Unterstiitzungsbedarfs
(vgl. Abbildung 5) ist dessen Umfang mittels einer dreistufigen Skala ein-
zuschéatzen.
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4.1 Hilfen bei Alltagsverrichtungen

[]kein Hilfebedarf bei Alltagsverrichtungen

[ ] Kérperposition andern oder beibehalten [ ] Trinken
[ ] Fortbewegung / Gehen und Stehen [ ]Waschen
[ ] Transfer [ ]Duschen / Baden

Abbildung 5: Abschnitt ,Hilfen bei Alltagsverrichtungen” des Instruments zur
Einschdtzung des Bedarfs der Kinder (Auszug)

Die Unterstiitzung bei Alltagsverrichtungen ist ein umfangreiches Aufga-
bengebiet der Pflege. Viele in Pflegemodellen integrierte Strukturierungs-
versuche der pflegerischen Praxis umfassen Kategorien zu Bewegung, Kor-
perpflege, An-/Auskleiden, Erndhrung und Ausscheidung (Wingenfeld et
al. 2007). In der ICF wird die Bezeichnung ,Selbstversorgung” verwendet,
der die Unterbereiche ,Sich waschen", ,Ausscheiden”, ,Sich kleiden",
.Essen” und ,Trinken" zugeordnet sind (DIMDI 2005). Aufgrund ihrer
elementaren Bedeutung nehmen Alltagsverrichtungen in allen Einschéat-
zungsinstrumenten, die in der Pflege verwendet werden, einen wichtigen
Platz ein™.

Unterstiitzung bei der Nutzung von Hilfsmitteln: Hier sind Art und Um-
fang notwendiger Hilfestellungen beim Umgang mit den Hilfsmitteln an-
zugeben, die bereits mit der Statusbeschreibung erfasst worden sind.

Spezielle MalRnahmen: Unter diesem Punkt werden Interventionen
subsummiert, die in der Fachdiskussion meist als ,spezielle Pflege" oder
mit der fachlich problematischen Bezeichnung ,Behandlungspflege" be-
zeichnet werden (s. Abbildung 6). Die vorgegebenen Malnahmen umfas-
sen beispielsweise Medikamentengaben, Infusionen, Verbandswechsel
u.a. m. Es handelt sich um Einzelinterventionen, die kaum Beriihrungs-
punkte mit herkdmmlichen Verrichtungen des Alltagslebens aufweisen,
aber im Krankenhausalltag ebenso wie in der ambulanten Pflege von gro-
Rer Bedeutung sind.

"> Das NBA und das ePA-Kids umfassen alle im entwickelten Instrument
aufgefiihrten Aspekte mit mehreren Items. Das PAS-P enthdlt jeweils ein Item
zur Koérperpflege, zum An- und Auskleiden, zur Nahrungsaufnahme und zur
Ausscheidung. PEDI-CAT und Wisconsin Functional Screen umfassen fir die
Bereiche der Korperpflege, des An- und Auskleidens wund der
Nahrungsaufnahme jeweils mehrere Items. Der Wisconsin Functional Screen
erfasst darliber hinaus auch Aspekte der Ausscheidung - wie auch das
WeeFIM, das aber nur ein Item zur Nahrungsaufnahme auffihrt.
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4.3 Spezielle MaRnahmen

Haufigkeit
Malnahme tgl. | wo. |Erlauterungen

[ ] Medikamentengabe

[] Injektionen

[ ] Infusionen

[ ] Messung der Vitalfunktionen

Verbandswechsel / Wundver-
sorgung

Abbildung 6: Abschnitt ,Spezielle MaBnahmen" des Instruments zur Ein-
schatzung des Bedarfs der Kinder (Auszug)

Von den ausgewerteten Instrumenten zur Erfassung des Versorgungsbe-
darfs von Kindern sehen allerdings lediglich das NBA und der Wisconsin
Functional Screen eine vergleichbare Erfassung pflegerischer Einzelinter-
ventionen vor. Umfang und Haufigkeit derartiger Interventionen lassen
sich nicht aus anderen Informationen (iber das Kind (auch nicht iber me-
dizinische Diagnosen) herleiten und sind individuell sehr unterschiedlich.

Psychosoziale Unterstlitzung: In diesem Abschnitt werden Unterstiit-
zungsleistungen bei emotionaler Belastung des Kindes erfasst. Wie bereits
dargelegt, konnen Krankenhausaufenthalte sehr belastend fir das Kind
sein. Eine gezielte psychosoziale Unterstiitzung, ggf. auch einfach nur ver-
starkte Zuwendung, kann daher notwendige Bedingung fiir die Durchfiih-
rung pflegerischer Interventionen sein. Ahnliche Situationen kénnen auch
in der ambulanten Pflege auftreten. Herkémmliche Instrumente zur Ein-
schatzung des Unterstitzungsbedarfs decken diesen Bereich nicht ab.

Es existieren verschiedene wichtige Konstellationen, die einen Pflege-
bedarf ausldsen, die sich den bislang aufgefiihrten Themenbereichen aber
nicht zuordnen lassen und auch in herkdmmlichen Instrumenten oder
Leistungsbeschreibungen fiir die Pflege nicht gesondert ausgewiesen sind.
Ohne sie bliebe die Bedarfseinschatzung unvollstindig. Im neuen Instru-
ment werden daher noch einige weitere, im Folgenden naher erlauterte
Bedarfsaspekte erfasst, fir die zum Teil gesonderte Module vorliegen:

Besondere Bedarfskonstellationen (Modul): Hier sind mit der Abwehr
akuter Gefdhrdungen, Besonderheiten der Versorgung wie Isolation oder
nachtlichem Hilfebedarf sowie ,kindertypischem" Bedarf (wie der Beglei-
tung zu Untersuchungen aulerhalb der Station) verschiedene Bedarfskons-
tellationen zusammengefasst. Pflegerelevante Bedarfskonstellationen, die
sich nicht in einem der anderen Abschnitte unterbringen lieBen, wurden
in diesen aufgenommen.

Spezieller _Informations-, Anleitungs-, Beratungsbedarf des Kin-
des/Jugendlichen (Modul): Dieser Abschnitt dient der Erfassung eines Be-
darfs des Kindes an MalRnahmen zur Verbesserung der eigenen Selbstpfle-
gekompetenz. Angesprochen sind hier vor allem é&ltere Kinder und Ju-
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gendliche mit chronischen Erkrankungen. Anldsse fir solche MaBnahmen
sind Erkrankungen wie Asthma oder Diabetes Mellitus, aber auch Krebs-
behandlungen.

Mitwirkung der Eltern bei der Pflege: An dieser Stelle soll im Instru-
ment vermerkt werden, inwiefern — bei welchen Verrichtungen, Interven-
tionen etc. — sich die Eltern des kranken Kindes an dessen Versorgung
beteiligen und ob sie hierbei einer Hilfestellung bediirfen, um sich im
Krankenhaus zurechtzufinden und Zugang zu den bendétigten Utensilien
erhalten. Eltern fithren die Versorgung ihrer Kinder hdufig auch im Kran-
kenhaus fort oder unterstiitzen die Pflege allein durch ihre Anwesenheit
und die dadurch gegebene emotionale Unterstiitzung der Kinder. Bei in-
vasiver medizinischer Behandlung kdénnen Infusions- oder Beatmungs-
schlduche, Verbande u. . die Versorgungsroutine erschweren. In solchen
Féllen ist Unterstiitzung der Eltern in Form von Einweisungen und Erlaute-
rungen notwendig.

Information, Anleitung, Schulung oder Beratung der Eltern: Im Unter-
schied zu den praktischen Hilfen, die im vorangegangenen Punkt ange-
sprochen wurden, geht es hier um die systematische und nachhaltige Er-
weiterung der Pflegekompetenz der Eltern, also um Lernprozesse im Sinne
der Erweiterung von Kenntnissen und Fertigkeiten, nicht um Orientie-
rungshilfen beim praktischen Tun in einer fremden Umgebung. Das
Hauptinstrument verlangt zundchst nur eine grundsatzliche pflegefachliche
Einschatzung, ob ein Bedarf an Kompetenzerweiterung gegeben ist. Fir
diesen Fall steht dann ein Teilinstrument zur differenzierten Erfassung des
Informations-, Anleitungs- und Beratungsbedarfs der Eltern zur Verfiigung
(s. Kapitel 5.3).

Emotionale Unterstiitzung bei starker psychischer Belastung: Neben
den Orientierungshilfen und der Unterstiitzung zur Erweiterung der Pfle-
gekompetenz gibt es noch einen dritten Anlass zur Unterstiitzung der El-
tern: Sie erleben teilweise erhebliche emotionale Belastungen aufgrund
der Sorge um den gesundheitlichen Zustand des Kindes, aufgrund von
Ungewissheit oder aufgrund der Erfahrung, dass ihr Kind leidet. Aufkla-
rende Gesprdache, Ablenkung oder auch Einbeziehung in die Pflege kon-
nen in diesem Zusammenhang sehr hilfreich sein. Dieser Aspekt wurde auf
dringendes Anraten der Expertengruppe ins Instrument aufgenommen. Im
Krankenhausalltag gehen Pflegende meist spontan auf solche Belastungssi-
tuationen der Eltern ein. Aus fachlichen Griinden und weil hier oft ein
hoher zeitlicher Aufwand entsteht, ist es jedoch empfehlenswert, diesen
Punkt explizit in die Bedarfseinschatzung einzubeziehen.

Besonders hoher Bedarf an Koordination durch Pflegende: Liegt eine
aufergewodhnliche Versorgungssituation vor, die den Einsatz verschiede-
ner Berufsgruppen und auch externer Einrichtungen erfordert, so ist dies
an dieser Stelle zu vermerken, sofern Pflegende die Koordinationsverant-
wortung tUbernehmen. Bei praktisch jedem pflegerischen Auftrag koope-
rieren Pflegende mit anderen Berufsgruppen. Diese alltdgliche Kooperati-
on ist an dieser Stelle jedoch nicht gemeint. Angesprochen sind vielmehr
komplexe Bedarfskonstellationen, die der engen Abstimmung mehrerer
Berufsgruppen bzw. Institutionen bediirfen. Es handelt sich beispielsweise
um Patienten, bei denen eine technisch komplexe und kostenintensive
Weiterversorgung nach dem Krankenhausaufenthalt erforderlich ist, die
nicht nur von den Gesundheitsberufen, sondern auch von Kostentragern,
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Sanitdtshdusern und ggf. weiteren Beteiligten eine intensive Vorbereitung
verlangt. Auch Situationen, in denen ein Verdacht auf Kindeswohlgefahr-
dung besteht, kdbnnen komplexere Koordinationsaufgaben zur Folge ha-
ben. Charakteristisch ist, dass neben Medizin und Pflege verschiedene
interne Berufsgruppen wie etwa der Sozialdienst oder die Stillberatung,
spezialisierte niedergelassene Arzte und Therapeuten und andere externe
Experten eingeschaltet werden missen. Die Koordination eines solchen
komplexen Versorgungsvorgangs ist sehr zeitaufwdndig, weshalb es fir
den Fall, dass die Koordination durch die Pflege verantwortet wird, mog-
lich sein muss, dies im Instrument festzuhalten.

Bedarf an Abkldrung durch andere Berufsgruppen: Wenn Problem-
oder Bedarfslagen festgestellt oder vermutet werden, deren Bearbeitung
nicht in den Aufgabenbereich der Pflege fallen, so sind diese in diesem
Abschnitt anzugeben. Aufgrund ihrer alltdglichen Ndhe zum Patienten
beobachten Pflegende verschiedene Situationen, die sinnvollerweise ab-
geklart werden sollten, aber nicht dem pflegerischen Verantwortungsbe-
reich zuzurechnen sind.

Praktikabilitat

Die vorherigen Ausfihrungen zur Praktikabilitdit des Instrumentenab-
schnitts zur Statuserfassung gelten in abgeschwachter Form ebenso fir
den soeben beschriebenen Teil des Instruments. Auch hier wurde ein im
Januar 2014 getesteter Entwurf von den Pflegenden als versténdlich, aber
inhaltlich ergdnzungsbediirftig angesehen. Die daraufhin erfolgten Ergan-
zungen machten das Instrument umfangreicher und erschwerten die Nut-
zung im Klinikalltag. Im Verlauf der Instrumentenentwicklung wurde da-
her auch hier auf die Erfassung mancher Detailinformationen verzichtet,
auferdem wurden verschiedene Themen stdrker zusammengefasst.

Insgesamt duBerten auch die Pflegenden in der zweiten Testung aller-
dings sehr viel mehr Unsicherheit beim hier diskutierten Abschnitt als bei
den anderen Teilen des Instruments. Diese Unsicherheiten bezogen sich
auf vier Aspekte:

1. Hilfebedarf bei Alltagsverrichtungen

Der im Marz/April 2014 getestete Entwurf sah eine Einschdtzung des
Umfangs des Hilfebedarfs bei jeder einzelnen der erfassten Alltagsver-
richtungen vor. In vielen Féllen erfolgte jedoch keine differenzierte
Beurteilung, oft wurde fiir viele oder sogar fiir alle Verrichtungen nur
ein und dieselbe Auspragung gewabhlt. Vielfach wurde darum gebeten,
eine vereinfachte Moglichkeit zu integrieren, einen Hilfebedarf in al-
len aufgefiihrten Verrichtungen anzugeben. Dieser Bitte wurde teil-
weise entsprochen, so dass zwar immer noch das Vorliegen eines Hil-
febedarfs separat fir jede Alltagsverrichtung anzugeben ist. Der Um-
fang dieses Bedarfs ist jedoch nur noch insgesamt fiir alle Unterstit-
zungsleistungen in diesem Abschnitt einzuschatzen.

44



Spezielle MaBnahmen

Die Beschreibungen der MaBnahmen, die im getesteten Entwurf aus-
schlieRlich in Form von Freitext erfolgte, waren duBerst uneinheitlich.
So wurden beispielsweise unter ,Medikamentengabe" in einem Fall
alle einzelnen Wirkstoffe, deren Dosierung und die Haufigkeit der
Verabreichung vermerkt, in einem anderen Fall lediglich, dass Medi-
kamentengabe stattfand. Um die Angaben anzugleichen und die auch
von den Pflegenden selbst geduBerte Unsicherheit der Anwender zu
beheben, wurde eine Spalte ergdnzt, in der die Haufigkeit bzw. Dauer
der MaBnahme eingetragen werden soll. Vor dem Hintergrund des
Ziels der Aufwandserfassung durch das Instrument ist diese Informati-
on unverzichtbar. Anmerkungen, die den Anwendern dariiber hinaus
wichtig erscheinen, kdnnen weiterhin im Freitext vermerkt werden.
Prinzipiell werden Detailinformationen zu allen in diesem Abschnitt
erfassten Interventionen aber in anderen Teilen der Pflegedokumenta-
tion erfasst.

Mitwirkung und Kompetenzerweiterung der Eltern

Zwischen der im Abschnitt zur Mitwirkung der Eltern bei der Pflege
anzugebenden Notwendigkeit, die Eltern einzuweisen oder ihnen eine
kurze Erlauterung zu geben, und dem Bedarf an Erweiterung der el-
terlichen Kompetenz zur Sicherstellung der Versorgung des Kindes
kam es ofter zu Verwechslungen. Daher wurde bei der Uberarbeitung
die Formulierung im Instrument nochmals modifiziert. Im Handbuch
wurden die Hinweise auf den Unterschied zwischen beiden Aspekten
prazisiert.

Besonders hoher Bedarf an Koordination durch Pflege / Bedarf an
Abkldrung durch andere Berufsgruppen

In diesen beiden Abschnitten deuteten die Eintrdge in den Instrumen-
tenbdgen auf Missverstindnisse auf Seiten der Anwender hin. So
wurden im Abschnitt zum Bedarf an Koordination durch Pflege bei-
spielsweise Falle beschrieben, bei denen durchaus ein hoher Koordi-
nationsbedarf erkennbar war, aber ausdriicklich nicht durch Pflegende
gedeckt wurde (sondern beispielsweise durch eine Didtassistentin).
Beschreibungen in anderen Fallen machten deutlich, dass der Bedarf
an Koordination nicht hoch, gemaR der vorgegebenen Definition,
war. Im Abschnitt zum Bedarf an Abklarung wurden hingegen oft In-
terventionen anderer Berufsgruppen beschrieben, die diese ublicher-
weise bei den jeweiligen Behandlungsfillen durchfiihren (beispiels-
weise das , Einstellen" eines Diabetes mellitus durch einen Mediziner).
In beiden Fillen wurden zwar geringfiigige Anderungen im Instru-
ment vorgenommen. Der Schwerpunkt der Uberarbeitung liegt jedoch
in einer genaueren Beschreibung im Handbuch. Die angesprochenen
Probleme deuten eher auf einen Schulungsbedarf hin, der bei Einfiih-
rung des Instruments besser beachtet werden sollte.
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5.1.4 Erginzende Informationen zur Krankenhausentlassung

Dieser abschlieBende Teil des Instruments zur Einschdatzung des Unterstiit-
zungsbedarfs kranker Kinder dient der Erfassung von bestehenden Leis-
tungsanspriichen bzw. beantragten Leistungen sowie insbesondere der
wichtigsten Probleme/MaBnahmen aus Sicht der Eltern und der Pflege in
der Zeit unmittelbar nach der Entlassung aus dem Krankenhaus. Diese
Aspekte dienen als Teil eines Uberleitungsprotokolls der Sicherstellung
einer sich evtl. an die Krankenhausentlassung anschliefRenden Versorgung.
Sie erginzen die fur die Uberleitung relevanten Informationen, die mit
den anderen Instrumentenbestandteilen verfligbar sind.

5.2 Informations-, Anleitungs- und Beratungsbedarf der Eltern

Neben dem Hilfebedarf kranker Kinder und dem Unterstiitzungsbedarf der
Eltern im Krankenhaus bildet das Teilinstrument zur Erfassung des Bedarfs
an Erweiterung der Pflegekompetenz der Eltern die zweite zentrale Kom-
ponente des Instrumentariums. Hier geht es um die Frage, welche MaR-
nahmen erforderlich sind, um die pflegerische Versorgung des Kindes
durch die Eltern in der hduslichen Umgebung sicherstellen zu kénnen.

Wie bereits angesprochen, werden die Kompetenzen, tber die Eltern
verfiigen missen, um eine bedarfs- und bedirfnisgerechte Versorgung
ihres Kindes zu gewahrleisten, stark durch den individuellen Hilfebedarf
des Kindes bestimmt. Dieser Hilfebedarf wiederum hdngt von einer Viel-
zahl von Faktoren ab (allgemeiner Gesundheitszustand, Erkrankungen,
Vorliegen einer Behinderung, Selbstidndigkeit etc.). Aus diesem Grund
kann die Erfassung des Bedarfs der Eltern nicht in standardisierter Form
erfolgen. Dies wiirde immer zu einer Informationsverkiirzung fiihren und
das Instrument aufgrund der Vielzahl der zu berticksichtigenden Sachver-
halte enorm aufbldhen. Deshalb wurde ein Einschdtzungsinstrument ent-
wickelt, bei dem nur Bereiche vorgegeben sind, in denen Eltern einen Be-
darf an Kompetenzerweiterung aufweisen kdnnen. Diese Bereiche orien-
tieren sich tiberwiegend an den im Hauptinstrument zur Einschdtzung des
Unterstitzungsbedarfs der Kinder aufgefiihrten Kategorien des Hilfebe-
darfs. Dariiber hinaus ist es méglich, anzugeben, ob eine Beratung und
Anleitung durch andere Berufsgruppen angezeigt ist.

Die Pflegenden priifen die im Instrument vorgegebenen Kategorien
und Themengebiete dhnlich wie bei einer Checkliste. Sie schatzen zu-
nachst ein, ob das Kind in dem jeweiligen Bereich der Hilfe bedarf. Ist dies
der Fall, so ist in einem zweiten Schritt zu priifen, ob die Eltern die diesem
Bedarf entsprechende Pflegekompetenz haben.

Der Grundsatz, dass der aktuelle Zustand eingeschatzt werden soll, oh-
ne dass er bewertet wird, behdlt auch im Zusammenhang mit der Ein-
schatzung des Unterstltzungsbedarfs der Eltern seine Giltigkeit. Wenn sie
zum ersten Mal Eltern werden, beherrschen sie gewisse Techniken, Hand-
griffe etc. im Umgang mit dem Neugeborenen mangels Erfahrung mogli-
cherweise nicht. Sie weisen somit einen Bedarf an Kompetenzerweiterung
auf, der nicht ungewdhnlich oder gar Ausdruck eines persénlichen Defizits
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ist. Entscheidend ist nur die Frage, ob die Eltern den Anforderungen der
Versorgung gewachsen sind oder nicht.

Wenn die Fahigkeiten der Eltern nicht ausreichen, liegt ein Bedarf an
Kompetenzerweiterung vor. Im Instrument kann unter verschiedenen
Vorgehensweisen gewahlt werden (Information, Anleitung/Schulung, Be-
ratung).

Im Anschluss an die Erfassung der relevanten Bereiche und individuel-
len passenden Ansdtze der Kompetenzerweiterung findet eine Einschat-
zung von Edukationsvoraussetzungen, d. h. der Vorkenntnisse und Lerner-
schwernisse, statt. Darauf aufbauend erfolgt die Planung der Interventio-
nen, deren Ergebnis im Instrument in zusammengefasster Form anzugeben
ist. Zum Abschluss wird nochmals Uberpriift, ob weiterhin ein Bedarf an
Kompetenzerweiterung der Eltern besteht, der von anderen Stellen be-
ricksichtigt werden sollte.

Inhalte

Das Teilinstrument gliedert sich in vier Abschnitte:

e Bedarf an Information, Anleitung oder Beratung

e Einschdtzung der Edukationsvoraussetzungen

e Zusammenfassung: MalBnahmen zur Unterstiitzung der Eltern

e Empfehlungen fir weiterfilhrende MaBnahmen.

Unabhéngig von dieser Untergliederung wurden im Verlauf der Instru-
mentenentwicklung die folgenden Inhalte als relevant bewertet.

Hilfen bei Alltagsverrichtungen: Hier geht es um den Bedarf an Kompe-
tenzerweiterung der Eltern im Zusammenhang mit der Unterstiitzung des
Kindes bei alltdglichen Tatigkeiten (vgl. Abbildung 7). Neben Defiziten bei
der Durchfiihrung der jeweiligen Verrichtungen kénnen auch die Kompe-
tenzen der Eltern in Bezug auf die Férderung der Entwicklung des Kindes
ein Thema von Information, Schulung oder Beratung sein.
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Bitte immer die Art der erforderlichen Unterstiitzung fiir die Eltern angeben:
Information: mindliche oder schriftliche Vermittlung von Kenntnissen und
Faktenwissen
Anleitung/Schulung: praktische Vermittlung von Fahigkeiten und Techniken
Beratung: Unterstlitzung in Entscheidungssituationen,
Beratung zur Kompetenzfoérderung

1.1 Hilfen bei Alltagsverrichtungen Art d. Unterstiitzung d. Eltern

Mobilitat (Kérperposition, Fortbewegung,
Transfer) [ ]inf [JAnl [ ]Ber

Korperpflege (Waschen, Duschen/Baden,
L] Zahn-/Mundpflege, Hautpflege) [dinf - [JAnl []Ber

[] Nahrungsaufnahme / Trinken [ ]inf [JAnl [ ]Ber
[ ] Ausscheidung [Jinf [ JAnl [ ]Ber
[ ] Wahrnehmung, Kommunikation [ ]inf [JAnl [ ]Ber
L] [(Jinf [JAnl []Ber
L] [Jinf [ JAnl [ ]Ber

Erlauterungen:

Abbildung 7: Abschnitt ,Hilfen bei Alltagsverrichtungen" des Instruments zur
Einschatzung des Bedarfs der Eltern

Hilfsmittelnutzung: Hier ist ein Bedarf an Kompetenzerweiterung der
Eltern im Umgang mit Hilfsmitteln zur Unterstiitzung bei Alltagsverrich-
tungen anzugeben.

Spezielle Interventionen: Unter diesem Punkt sind einzelne medizini-
sche oder pflegerische Interventionen anzugeben, die die Eltern entweder
vollstandig Gbernehmen oder ergdnzend zu den Leistungen von Gesund-
heitsdienstleistern durchfiihren.

Umgang mit besonderen Risiken: Hier soll ein elterlicher Bedarf an
Kompetenzerweiterung bezogen auf Entstehungshintergriinde und Pro-
phylaxen zu verschiedenen Risiken verzeichnet werden. Dies schliefit ne-
ben Risiken aufgrund physiologischer Verdnderungen des Kindes auch die
Pravention von Verletzungen durch selbstschadigendes Verhalten mit ein.

Psychosoziale Unterstiitzung des Kindes: In diesem Abschnitt ist die
Unterstiitzung des Kindes im emotionalen und sozialen Bereich angespro-
chen, also insbesondere die Unterstitzung bei Angsten oder Verhaltens-
auffalligkeiten.

Spezielle FérdermaBnahmen: Hiermit ist die Mitwirkung der Eltern bei
Interventionen zur Frihférderung oder anderen, therapeutischen MaR-
nahmen angesprochen. In diesem Bereich liegt ein Bedarf an Kompetenz-
erweiterung vor, wenn die Eltern entsprechende MaBnahmen zur Unter-
stiitzung der Therapie auch selbstindig mit dem Kind durchfithren und
hierauf vorbereitet werden missen.
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Empfehlung von Information, Anleitung oder Beratung durch andere
Berufsgruppen: Ein Bedarf an Kompetenzerweiterung, der nicht durch
Pflegende gedeckt werden kann, ist in diesem Teilabschnitt zu beschrei-
ben.

Einschdtzung der Edukationsvoraussetzungen: Neben pflegerelevanten
Vorkenntnissen werden mit dem Instrument auch Lernerschwernisse er-
fasst. Dabei handelt es sich um Faktoren, die die Aufnahme- und Lernfa-
higkeit, das Verstdndnis, oder die Motivation im Zusammenhang mit einer
MaRnahme zur Kompetenzerweiterung negativ beeinflussen kénnen. Eher
abstrakte Faktoren wie Schulabschluss, gelernter und tatsachlich ausgeiib-
ter Beruf, Sprachniveau oder Erfahrungen mit Schule/Lernen werden mit
dem Instrument nicht erfasst. Sie konnen zwar fir die konkrete Ausgestal-
tung von Schulungen, Beratungen usw. relevant sein, die generelle Frage
nach der Notwendigkeit bzw. Durchfiihrbarkeit von Interventionen zur
Kompetenzerweiterung beriihren sie aber nicht.

Zusammenfassung — MalBnahmen zur Unterstiitzung der Eltern: Wenn
der Bedarf an elterlicher Kompetenzerweiterung und die Edukationsvo-
raussetzungen eingeschdtzt sind, werden die voraussichtlich erforderlichen
MaRnahmen in zusammengefasster Form aufgelistet. Dazu werden zu-
nachst stichwortartig Themen bzw. Inhalte der Gesprachs- oder Anlei-
tungs-/Schulungseinheiten sowie deren jeweils geplante Anzahl angege-
ben. Nach Abschluss der Intervention ist an gleicher Stelle im Instrument
die Anzahl der tatsachlich durchgefiihrten Einheiten zu vermerken
(Abbildung 8).

3. Zusammenfassung: MaRnahmen zur Unterstiitzung der Eltern

Informationsgesprache

Thema/Inhalt: Anzahl Gesprache:

geplant durchgefiihrt

Abbildung 8: Abschnitt ,Zusammenfassung" des Instruments zur Einschit-
zung des Bedarfs der Eltern (Auszug)

Empfehlungen fiir weiterfilhrende MaRnahmen zur Unterstiitzung der
Eltern: Ebenfalls nach Abschluss der geplanten MaBnahmen bzw. bei Ende
des pflegerischen Auftrags (z. B. bei Krankenhausentlassung) erfolgt eine
Bewertung des Lernerfolgs. Wenn weiterhin ein Bedarf an Kompetenzer-
weiterung der Eltern vorliegt, so sind in diesem Abschnitt des Teilinstru-
ments die betreffenden Inhalte anzugeben und die Interventionsform (In-
formation, Anleitung/Schulung, Beratung) zu spezifizieren.
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Praktikabilitat

Die beiden Abschnitte zur Einschdtzung des Bedarfs und der Edukations-
voraussetzungen bereiteten nach Aussage der Teilnehmer der Testung
keine Probleme. Die Eintragungen waren plausibel und passten zu dem in
den anderen Teilinstrumenten angegebenen Bedarf des jeweiligen Kindes.
Aufgrund der generellen Kritik am Umfang des Gesamtinstrumentariums
wurden trotzdem einige Kiirzungen bzw. Zusammenfassungen vorge-
nommen.

Schwierigkeiten bereitete einigen Pflegenden der Abschnitt ,Zusam-
menfassung”: Sie empfanden es als schwierig, im Voraus die Anzahl der
notwendigen Einheiten abzuschdtzen. Ihrer Meinung nach ist dies nicht
bzw. nicht sicher moglich. So sei der Aufwand z. B. abhédngig davon, wie
schnell die Eltern die Informationen etc. erfassen, was wiederum erst im
Verlauf der Intervention ersichtlich wiirde. Aufgrund weiterer Riickmel-
dungen erschien es angebracht, sowohl die geplante als auch die Anzahl
der durchgefiihrten Einheiten zu erfassen. Dadurch konnte auch die ge-
schilderte Problematik bei der Abschdtzung notwendiger Einzelinterventi-
onen entschdrft werden. Es ist nun weiterhin die Angabe der geplanten
Anzahl von Schulungseinheiten méglich und im Sinne einer geplanten
Versorgung auch erforderlich. Eine Abweichung von dieser Planung kann
aber deutlich gemacht werden.

5.3 Ergdnzende Angaben zu Lebensalltag und Bediirfnissen

Mit diesem kurzen Dokument sollen Informationen festgehalten werden,
die fir die Ermittlung des Unterstiitzungsbedarfs zwar nicht direkt erfor-
derlich sind, aber wichtige Hinweise fir die Ausgestaltung der Versorgung
insgesamt oder einzelner Interventionen liefern. Zum Teil handelt es sich
um altersabhdngige Fragen, die in der Regel nur fir die Kinder im Alter bis
10 Jahre relevant sind.

Folgende Informationen werden bei allen Kindern erfasst:

e Soziale Merkmale der Wohnsituation

e  Geschwister

e Schlafzeiten/-rhythmus, Einschlafrituale

e Interessen, Hobbies

e  Gewohnheiten und Vorlieben bei der Kérperpflege
e  Kulturelle Aspekte (Religion, Glaube, Rituale etc.).

Folgende Punkte sollen nur bei Kindern bis 10 Jahre angegeben werden:

e Besonderheiten bei der Ansprache des Kindes
e Vertraute Alltagsbegriffe

e Gewohnheiten, Lieblingsspielzeug

e SchutzmalRnahmen.
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Die Entwicklung dieses Moduls resultierte aus Anregungen von Teil-
nehmern der ersten Testung Ende Januar 2014 und verschiedenen Fach-
gesprachen. Bedirfnisse und lebens-/alltagsweltliche Aspekte stellen in
der Kinderkrankenpflege notwendige Informationen fir die Ausgestaltung
der Interventionen dar und vervollstdndigen damit die pflegerische Anam-
nese. Da das Instrument in der Lage sein soll, herkémmliche Anamnese-
boégen zu ersetzen, erschien es sinnvoll, die betreffenden Angaben zu Le-
bensalltag und Bediirfnissen aufzunehmen.

Das Teilinstrument stellte die Teilnehmer der Testung vor keinerlei
Probleme. Vielmehr wurden die Inhalte als hilfreich fir die Ausgestaltung
der pflegerischen Versorgung empfunden. Pflegende, die an der ersten
Testung Ende Januar 2014 teilgenommen hatten, begriiften die Ergdn-
zung subjektiv-lebensweltlicher Faktoren, die mit der zweiten Testung
erstmals aufgenommen worden waren.

5.4 Risikoscreening fiir das Entlassungsmanagement

Der nationale Expertenstandard ,Entlassungsmanagement in der Pflege"
gibt vor, bereits zu Beginn des Krankenhausaufenthaltes einzuschétzen, ob
beim Patienten ein erhéhtes Risiko flir poststationdre Probleme vorliegt.
Dies gilt auch fir Kinder. Liegt ein erhohtes Risiko vor, ist ein Entlas-
sungsmanagement einzuleiten, mit dem die individuelle Situation der Fa-
milie Uberprift und ein etwaiger Bedarf an MalRnahmen zur Sicherstellung
der Versorgung ermittelt wird.

Fur diese Risikoeinschdtzung steht ein separates Modul zur Verfiigung,
das fir jedes Kind auszufillen ist (vgl. Abbildung 9). Der erste Teil des
Moduls besteht aus einer Liste von Risikofaktoren fiir das Auftreten prob-
lematischer Versorgungssituationen nach der Entlassung aus dem Kran-
kenhaus. Welche Risikofaktoren relevant sind, ist aus verschiedenen For-
schungsarbeiten bekannt (vgl. Wingenfeld et al. 2009). Der zweite Teil
enthilt als Schlussfolgerung aus der Uberpriifung der Risikofaktoren Hin-
weise darauf, welche MaRnahmen als notwendig angesehen werden. Es
kann zwischen vier Optionen ausgewéahlt werden:

e Voraussichtlich kein Entlassungsmanagement erforderlich

e Elternberatung/-anleitung als Entlassungsvorbereitung reicht aus

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

e Komplexe, koordinierte Entlassungsvorbereitung ist erforderlich.
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Risikoeinschatzung fiir das Entlassungsmanagement

1. Risiken:
[ ] Mindestens zwei Krankenhausaufenthalte innerhalb der letzten 12
Monate

[ ] Aktuelle Krankenhausaufnahme war eine ungeplante Wiederaufnahme
innerhalb von wenigen Tagen oder Wochen nach der Entlassung

[ ] Kind war schon vor der Aufnahme pflegebediirftig

[ ] Bedarf an erhéhter Pflegekompetenz der Eltern

Abbildung 9: Risikoeinschitzung fiir das Entlassungsmanagement (Auszug)

Die friihzeitige Einschatzung ist fir die Durchfiihrung eines professionellen
Entlassungsmanagements eine wichtige Voraussetzung (Wingenfeld et al.
2009). Abhangig vom Einzelfall kann bereits das Vorliegen eines einzigen
Risikofaktors dazu fiihren, dass der Ubergang in die Hauslichkeit (oder in
ein anderes Versorgungssetting) nicht reibungslos erfolgt.

Die Funktion des Moduls ist die friihzeitige, initiale Risikoeinschatzung.
Es ersetzt nicht die differenzierte Einschatzung, mit der die Merkmale der
hduslichen Pflegesituation eingehender gepriift werden. Zu beriicksichti-
gen ist, dass ein Bedarf an professionellem Entlassungsmanagement auch
erst im Verlauf des Krankenhausaufenthaltes sichtbar werden kann. Nicht
alle relevanten Informationen liegen bereits zu Beginn des Krankenhaus-
aufenthalts vor. Insbesondere die Pflegekompetenz der Eltern kann ggf.
erst einige Tage nach der Patientenaufnahme beurteilt werden.

Zur differenzierten Einschdtzung kdnnen die Informationen aus den an-
deren Bestandteilen des Instrumentariums verwendet werden. Werden sie
so genutzt wie vorgesehen, ist es im Regelfall nicht erforderlich, weitere
Instrumente zur Bedarfseinschdtzung im Rahmen des Entlassungsmana-
gements heranzuziehen.

Die im Marz/April 2014 durchgefiihrte Testung des Gesamtinstrumen-
tariums bestétigte die Praktikabilitit des Moduls. Prinzipiell kann das Vor-
liegen aller aufgefiihrten Risikofaktoren Gberpriift werden, da die entspre-
chenden Informationen (iblicherweise vorliegen. Auch bereitete das Aus-
fillen den Teilnehmern keinerlei Probleme. Hingewiesen wurde darauf,
dass manche Risikofaktoren nicht immer auch einen Bedarf an Entlas-
sungsmanagement bedingen. Dieser Hinweis entspricht dem Grundgedan-
ken des Entlassungsmanagements und ist moglicherweise Ausdruck eines
Missverstandnisses: Das Vorhandensein eines Risikofaktors sollte Anlass
sein, die Patientensituation genauer zu beurteilen. Erst im Rahmen dieser
Beurteilung kann festgestellt werden, ob ein komplexes Entlassungsmana-
gement eingeleitet werden sollte.

Auch gaben einige Teilnehmer zu bedenken, dass es nicht immer mog-
lich ist, direkt zu Beginn der Krankenhausbehandlung sicher abzuschatzen,
ob ein Bedarf an Kompetenzerweiterung vorliegt. Dies sei abhdngig vom
Umgang der Eltern mit der Situation, und dieser ergdbe sich oft erst im
Verlauf des Aufenthalts. Diesbeziiglich ist aber zu bedenken, dass die dif-
ferenzierte Einschiatzung des Bedarfs einer begleiteten Uberleitung selbst
eine MaRnahme des Entlassungsmanagement darstellt, die dann eingelei-
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tet werden sollte, wenn Hinweise auf ein erhohtes Risiko vorhanden sind.
Wenn also zu Beginn des Versorgungsauftrags unklar ist, ob MaRnahmen
zur Sicherstellung der Versorgung des Kindes nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus erforderlich sind, so ist es Aufgabe der in der Einrichtung mit
dem Entlassungsmanagement betrauten Stelle, dies zu kldren.

5.5 Klassifizierung des Pflegeaufwands

Da alle fur die pflegerische Versorgung relevanten Informationen enthal-
ten sind, eignet sich das entwickelte Instrumentarium prinzipiell dafir,
den voraussichtlichen Pflegeaufwand bezogen auf den Einzelfall zu prog-
nostizieren. Die Entwicklung einer entsprechenden Methode zur Bedarfs-
klassifikation erfolgte zwar im Verlauf der Instrumentenentwicklung, ist
aber, mehr als andere Bestandteile, auf eine Testung anhand ausreichen-
der empirischer Daten angewiesen.

Fur die Erfassung des Pflegeaufwands gibt es prinzipiell drei verschie-
dene Ansdtze bzw. Vorgehensweisen:

1. Die tégliche, fortlaufende Erfassung und Bewertung des tatsdchlichen
Pflegeaufwands nach bestimmten Kriterien und Tatigkeitskatalogen. So
arbeitete die Personalbemessung auf der Grundlage der Pflege-
Personalregelung. Ein dhnliches System ist das aus der Schweiz stam-
mende LEP.

2. Die Patientenklassifizierung, bei der eine einmalige Zuordnung des Pa-
tienten zu einer Gruppe nach bestimmten Kriterien erfolgt. Dabei wird
davon ausgegangen, dass sich in den definierten Gruppen Patienten mit
dhnlich hohem Pflegeaufwand befinden™.

3. Die Feststellung von auBergewdhnlichem Bedarf. Dazu gehort der auf-
wendige Pflege-Komplex-MaBnahmen-Score (PKMS), der Patienten mit
besonders hohem Pflegebedarf erfassen soll.

Im Verlauf der Entwicklungsarbeiten wurde die L&sung einer Patienten-
klassifikation angestrebt. Eine solche Klassifikation verursacht wenig Auf-
wand und ist im Blick auf die Anforderung der Obijektivitit ein ver-
gleichsweise zuverldssiges Verfahren, wenn es mit Routinedaten operiert.
Und eben diese Verkniipfung zwischen Routinedaten, Ermittlung des Pfle-
geaufwands und weiteren Verwendungszwecken wurde mit dem vorlie-
genden Projekt angestrebt.

Die Klassifikation erfolgt unter Berlicksichtigung von vier Typen des
Bedarfs:

'® Es gibt recht viele Patientenklassifikationssysteme dieser Art, insbesondere aus
GroBbritannien. Einige von ihnen sind relativ einfach aufgebaut und
verursachen auch keinen hohen Aufwand bei der Nutzung. Sie sind aber in der
Regel zu wenig auf die Situation von Kindern zugeschnitten.
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e Gesundheitlich bedingter Bedarf

o Alters- bzw. entwicklungsbedingter Bedarf

e Spezifische individuelle Merkmale des Kindes (,Erschwernisfaktoren")
e Anleitungs-/Beratungsbedarf der Eltern.

Gesundheitlich bedingter Bedarf umfasst grundlegende Informationen zu
Zustand und Fahigkeiten des Kindes sowie zu notwendigen MaBnahmen
aus den Abschnitten ,Statusbeschreibung” und ,Bedarfseinschatzung" des
Instruments zur Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs von Kindern und Ju-
gendlichen.

Dartiber hinaus flieRt ein genereller altersbedingter Bedarf in die Klassi-
fikation ein. Kriterium ist in diesem Fall allein das Alter des Kindes. So
wird bei einem Neugeborenen von einer vollstindigen Abhangigkeit und
somit von der hochsten Stufe des altersbedingten Bedarfs ausgegangen.

Ausgewdhlte Merkmale des Kindes wie ausgeprdgte Verhaltensauffal-
ligkeiten oder psychische Problemlagen bilden den dritten Bereich, der bei
der Einschdtzung des zu erwartenden Pflegeaufwands beriicksichtigt wird.

Und schlielich wird auch der Aufwand fiir die notwendige Unterstiit-
zung der Eltern klassifiziert. Hier muss allerdings noch anhand praktischer
Erfahrungen bzw. empirischer Daten geklart werden, inwieweit die ent-
sprechende Bedarfsfeststellung fiir ein Klassifikationssystem geeignet ist.
Sollte sich beispielsweise herausstellen, dass die Bedarfsfeststellung von
den tatsdchlich durchgefiihrten Malnahmen der Information, Beratung
und Anleitung/Schulung der Eltern in der Regel abweicht, wire sie als
Faktor in einem Klassifikationssystem eher ungeeignet.

Jeder dieser vier Faktoren wird mit einem Punktwert belegt. Anschlie-
Rend werden die vier Werte zu einem Summenscore zusammengefligt, aus
dem sich dann eine ,Aufwandsklasse" herleitet.

Einzelheiten des Verfahrens miissen, wie schon erwédhnt, anhand empi-
rischer Daten gepriift und modelliert werden. Dazu gehort beispielsweise
die Frage, wie Merkmale des gesundheitlich bedingten Bedarfs gewichtet
werden sollen, wie viele Gruppen mit der Klassifikation unterschieden
werden sollten und ob der Unterstiitzungsbedarf der Eltern in gleicher
Weise einflieBen kann wie der Bedarf der Kinder oder ggf. anders (geson-
dert) darzustellen ist.
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5.6 Integration des Instrumentariums in alltagliche Ablaufe
5.6.1 Zeitpunkt der Einschdatzung

Grundsétzlich kann das Instrument gréltenteils direkt zu Beginn des pfle-
gerischen Auftrags bearbeitet werden'. Das bedeutet allerdings nicht,
dass das komplette Instrumentarium am ersten Tag der Versorgung voll-
standig ausgeflllt werden muss. Alle Informationen sollen so frih wie
moglich eingeholt und im Instrument vermerkt werden. Bei manchen An-
gaben kann dies jedoch auch erst im Verlauf der Versorgung sein. So muss
beispielsweise das Verhalten des Kindes zundchst vom Nutzer des Instru-
ments beobachtet werden, um etwaige Auffalligkeiten im Instrument an-
geben zu kénnen. Auch erfordern manche Feststellungen mehrere vorher-
gehende Einschatzungsschritte. Um beispielsweise den Informations-,
Schulungs- und Beratungsbedarf des Kindes anzugeben, miissen zunachst
dessen Selbstpflegeerfordernisse, dann die Selbstpflegekompetenz und
daraus abgeleitet Selbstpflegedefizite eingeschétzt werden. Die Erfassung
des Bedarfes der Eltern an Kompetenzerweiterung erfordert &hnliche
Schritte. Aufgrund der Vielzahl von Einschdtzungsschritten ist eine valide
Angabe des entsprechenden Bedarfs in den Teilinstrumenten am ersten
Tag kaum moglich.

Die Testung des Instruments im Marz/April 2014 verdeutlichte aller-
dings Schwierigkeiten der Anwender, mit einer, bezogen auf den Zeit-
punkt, offenen Form der Informationssammlung umzugehen. Eintragun-
gen, die zu Beginn des Krankenhausaufenthalts nicht méglich waren, er-
folgten dann offensichtlich auch nicht zu einem spateren Zeitpunkt, viel-
mehr fehlten sie véllig. Daher wird im Rahmen einer weitergehenden In-
strumentenerprobung eine stédrkere Préazisierung des Zeitpunkts zur Erfas-
sung von Informationen erfolgen missen, die bei Aufnahme der Versor-
gung ublicherweise noch nicht vorliegen.

5.6.2 Uberarbeitung/Aktualisierung von Eintragungen im Instrument

Wiéhrend der oft langfristig angelegten ambulanten kinderkrankenpflegeri-
schen Versorgung, aber auch im Verlauf eines Krankenhausaufenthaltes
kénnen sich der Zustand und der Unterstlitzungsbedarf des Kindes veran-
dern. Nicht zuletzt die Testungen verdeutlichten, dass es moglich sein
sollte, Eintragungen im Instrument zu berarbeiten. Allerdings musste das
Verfahren zwingend papierbasiert konzipiert werden (s. u.), was die Ent-
wicklung einer aufwandsarmen Umsetzung stark verkompliziert.

Zum Abschluss des Entwicklungsprojekts erschien es als die sinnvollste
Losung dieses Problems, eine Uberarbeitungsmaoglichkeit direkt in das

7 Ausgenommen hiervon ist der Abschnitt ,Erginzende Informationen zur
Krankenhausentlassung” im Instrument zur Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs
von  Kindern  und  Jugendlichen, —der erst am Ende eines
Krankenhausaufenthaltes zu bearbeiten ist.
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Instrument zu integrieren'®. Vor einer weiteren Erprobung des Instruments
in einem breiteren Rahmen sollte allerdings noch einmal sorgfaltig abge-
wogen werden, ob dies tatsdchlich eine erfolgversprechende Lésung ist.

5.6.3 Kompatibilitit mit der Pflegedokumentation

Wie einleitend bereits angesprochen, war zundchst ein Instrument ge-
plant, das herkdmmliche Pflegedokumentationssysteme um Aspekte, die
fur eine Darstellung des Pflegebedarfs (und abgeleitet des Pflegeaufwands)
erforderlich sind, erganzt oder einzelne Bestandteile vorhandener Systeme
fur die pflegerische Informationssammlung ersetzt. Im Projektverlauf wur-
de jedoch ersichtlich, dass es kaum praktikabel ist, ein derartiges Instru-
ment zusétzlich zur bereits vorhandenen Dokumentation einzufiihren. Das
Instrumentarium wurde daher so konzipiert, dass es vorhandene Teile der
Pflegedokumentation komplett ersetzen kann.

So gehen ublicherweise genutzte Teile der Pflegedokumentation in
dem neu entwickelten Instrument auf. Hier sind in erster Linie die Pflege-
anamnese und Angaben zur Biografie sowie die fortgefiihrte Informations-
sammlung zu nennen. Diese kénnen durch das Instrument zur Erfassung
des Unterstiitzungsbedarfs von Kindern und Jugendlichen in Kombination
mit der Erfassung ergdnzender Angaben zu Lebensalltag und Bediirfnissen
sowie ggf. das Instrument zur Erfassung des Informations-, Anleitungs- und
Beratungsbedarfs von Eltern kranker Kinder ersetzt werden.

Dabei stellen die mit dem neu entwickelten Instrumentarium erfassten
Informationen weiterhin eine Erweiterung gegenlber herkdmmlich ge-
nutzten Verfahren dar. Denn erstens sind Ublicherweise verwendete Pfle-
geanamnesen inhaltlich oft nur wenig umfangreich, und zweitens werden
viele Themenbereiche (u. a. die fiir die Projektbeteiligten sehr wichtige
systematische Einschdatzung des Bedarfs an elterlicher Kompetenzerweite-
rung), aber auch relevante Detailinformationen haufig Gberhaupt nicht
systematisch erfasst.

Aus der notwendigen Erganzung versorgungsrelevanter Teilaspekte im
Vergleich zu herkémmlichen Pflegeanamnesen ergab sich daher zwangs-
ldufig auch, dass die Teilinstrumente teilweise umfangreicher als die in der
Praxis bereits genutzten Instrumente sein mussen.

Es bleibt aber prinzipiell méglich, mit den verschiedenen Teilinstru-
menten und deren Abschnitten Dokumentationsteile fiir die Pflegepro-
zessplanung zu ersetzen. Tatsdchlich ist fir den Aspekt der elterlichen
Kompetenzerweiterung mit dem Instrument zur Erfassung des Informati-
ons-, Anleitungs- und Beratungsbedarfs von Eltern kranker Kinder ein voll-
standiger ,Problemlésungszyklus” moglich. Eine solche Nutzung fir die
pflegerische Versorgung des Kindes ist grundsatzlich auch denkbar. Aller-
dings dirfte hier das Format der Instrumente in der Praxis hinderlich sein,
da es zwar moglich ist, Probleme/Diagnosen und darauf bezogene MaR-
nahmen durch das Instrument zu erfassen, der Bezug dieser Bausteine

"® Im Gegensatz beispielsweise zum Austausch von einzelnen Seiten des
Instruments oder der schriftlichen Beschreibung von Verdnderungen in einem
dafiir entwickelten ,Aktualisierungsbogen”.
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einer Pflegeplanung zueinander jedoch nicht konkret sichtbar gemacht
werden kann™.

Es muss dartiber hinaus betont werden, dass das neu entwickelte In-
strument nicht alle pflegerelevanten Teile der Dokumentation ersetzen
kann. Insbesondere wird vorausgesetzt, dass flir manche Aspekte spezifi-
sche Verfahren zur Einschdtzung beispielsweise von Schmerzen oder von
verschiedenen Risiken (Dekubitus, Mangelerndhrung etc.) genutzt wer-
den. Auch den bereits angesprochenen Pflegebericht in seiner Funktion
als Verlaufsdarstellung der pflegerischen Versorgung macht das Instrument
nicht tberfliissig.

Grundsatzlich ist davon auszugehen, dass bei Einfihrung des Instru-
ments ein dokumentationstechnischer Mehraufwand unumganglich ist, da
es schlicht mehr Informationen erfasst als die meisten derzeit genutzten
Verfahren.

5.6.4 Kurzversion des Instruments

Da es Félle gibt, die einer detaillierten Erfassung aller mit dem Instrument
abgedeckten Informationen nicht bedirfen, ist es empfehlenswert, in der
Praxis eine alternative ,Kurzversion" einzusetzen, die eine begrenzte Aus-
wahl der verfligbaren Merkmale beriicksichtigt. Diese kdnnte beispiels-
weise angewendet werden bei Patienten mit einer voraussichtlichen Ver-
weildauer von maximal drei Tagen, die eine geringe Wahrscheinlichkeit
fir medizinische Komplikationen und neben der den Krankenhausaufent-
halt begriindenden Erkrankung keine fiir den Pflegebedarf und -aufwand
relevanten Besonderheiten aufweisen.

Durch den Einsatz einer solchen Kurzversion kdnnte der Gesamtauf-
wand bei der Nutzung erheblich reduziert werden.

5.6.5 Papierdokumentation oder EDV-gestiitzte Einschdtzung?

An verschiedenen Stellen im Prozess der Entwicklung des Instruments
wurde deutlich, dass es vorteilhaft ware, dieses prinzipiell als EDV-
Programm zu konzipieren. Dies hat insbesondere fiir die bei einem pa-
pierbasierten Instrument problematische Anderung von bereits dokumen-
tierten Angaben grofRe Vorteile: Jede eingegebene Information kann prob-
lemlos aktualisiert werden, ohne dass zuvor erfolgte Eingaben verloren
gehen (da diese gespeichert und archiviert werden kénnen und so jeder-
zeit auf einfache Weise wieder abrufbar sind).

Dariiber hinaus wére es moglich, an einer Stelle im Eingabeformular er-
folgte Eintrdge auch in anderen Zusammenhdngen sichtbar zu machen.
Beispielsweise kdnnten im Teilinstrument zur Einschdtzung des Bedarfs

' Bei Uberfiihrung des Instruments in ein EDV-System wire der Einbau einer
solchen Funktion relativ einfach realisierbar.
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elterlicher Kompetenzerweiterung als Hilfestellung solche Bereiche ange-
zeigt werden, in denen Defizite oder ein Unterstiitzungsbedarf des Kindes
vorliegen. Auch die Umstrukturierung der Eintragungen in ein der Planung
des Pflegeprozesses dienlicheres Format ware problemlos méglich.

Gegen eine EDV-Version sprach, dass mit dem vorliegenden Projekt ein
Instrument zu entwickeln war, das in der Praxis ohne umfangreiche Vor-
bereitungen und besondere technische Voraussetzungen umsetzbar ist.
Die Dokumentationspraxis beruht derzeit noch immer (iberwiegend auf
Papier. Ein EDV-basiertes Instrument wdre dazu prinzipiell inkompatibel.
Die Vertreter von Krankenhdusern unter den Mitgliedern der Experten-
gruppe rieten sogar davon ab, auch nur fiir die im Folgeprojekt geplante
umfangreiche Testung des Instruments eine EDV-Version zu entwickeln,
da die fehlenden technischen Voraussetzungen in den ihnen bekannten
Einrichtungen Probleme mit sich bringen wiirde.

Daher wurde aus Praktikabilitatsgriinden trotz der offensichtlichen Vor-
teile einer elektronischen Lésung auf eine EDV-basierte Version verzich-
tet. Prinzipiell ist dies aber natiirlich méglich und sollte aufgrund der of-
fensichtlichen Vorteile bzw. der Probleme, die eine Papierdokumentation
mit sich bringt, ins Auge gefasst werden, wenn sich das Instrument in ei-
nem groBeren Praxistest bewdhrt hat.
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6. Fazit

Mit Abschluss des Projekts liegt der mehrteilige Prototyp eines Einschat-
zungsinstruments vor, mit dem es moglich ist, den Pflegebedarf kranker
Kinder unterschiedlicher Altersstufen und den Unterstiitzungsbedarf ihrer
Eltern oder anderer wichtiger Bezugspersonen einzuschatzen. Das Instru-
ment kénnte das lbliche Anamneseverfahren im Krankenhaus und in der
ambulanten Kinderkrankenpflege eventuell in weiten Teilen ersetzen und
als Grundlage fur die individuelle Pflegeplanung einschlieBlich der ggf.
erforderlichen Anleitung und Beratung der Eltern verwendet werden.

Es gibt bislang kein vergleichbares Instrument in Deutschland, das die
Gesamtheit des Bedarfs, der bei der pflegerischen Unterstiitzung kranker
Kinder und ihrer Eltern zu berilcksichtigen ist, darstellen kénnte. Insofern
wurde mit der Instrumentenentwicklung Neuland betreten. Dabei war es
wichtig, die spezifischen Merkmale der relevanten Bedarfskonstellationen
der Kinder und ihrer Eltern zu erfassen. Wie im vorliegenden Bericht auf-
gezeigt wurde, bringen diese Besonderheiten im Vergleich zur Pflege Er-
wachsener erhéhte fachliche Anforderungen und einen erhéhten pflegeri-
schen Aufwand mit sich.

Prinzipiell kann der entwickelte Prototyp auch fiir die Uberleitung zwi-
schen verschiedenen Versorgungsumgebungen sowie fiir die Bestimmung
des voraussichtlichen Pflegeaufwands in Form einer Klassifizierung ver-
wendet werden.

Der Prototyp weist sowohl theoretisch als auch gemaR den Einschéat-
zungen von Praktikern (Leitungskrdften und Pflegenden ,auf Station") ein
hohes MaR an inhaltlicher Vollstindigkeit auf. Das Instrumentarium be-
steht aus zwei umfangreichen und zwei kurzen ergdnzenden Teilinstru-
menten sowie ausgegliederten optionalen Modulen fiir einzelne Themen-
bereiche. Diese Struktur erwies sich als nachvollziehbar, und die Bearbei-
tung der meisten Abschnitte stellt fir die Pflegenden in der Praxis keine
Schwierigkeit dar.

Allerdings sind fur einen Einsatz des Instruments im pflegerischen Ar-
beitsalltag noch einige Herausforderungen zu bewdltigen. Grundsatzlich
bedarf es speziell fir den Krankenhaussektor einer Reduzierung des Um-
fangs bzw. zeitlichen Aufwands. Dariiber hinaus muss eine technische
Moglichkeit geschaffen werden, die Angaben im Instrument zu liberarbei-
ten bzw. bei Verdnderungen des Zustands im Verlauf der Behandlung
bzw. des Krankenhausaufenthalts zu aktualisieren. Des Weiteren hat es
sich als notwendig erwiesen, besser zu verdeutlichen, zu welchem Zeit-
punkt die verschiedenen Eintragungen sinnvollerweise erfolgen sollten.

Einige dieser Anpassungen betreffen das Instrument selbst, Uberwie-
gend aber das bislang nur fiir die Testungen erstellte Manual sowie die
noch zu konzipierenden Anwenderschulungen. Diese Arbeiten sollen im
Rahmen einer geplanten anschlieRenden Instrumentenerprobung in meh-
reren Krankenhdusern und ausgewéhlten ambulanten Diensten erfolgen.
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