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KEKS NEXT —

die ndchste Versorgungsform fir Menschen mit angeborenen

Fehlbildungen und ihren Angehérigen

Anke Widenmann, Julia Seifried

KEKS-Koordination

KEKS-

Familienlotsen

Erfahrungsberatung

Ehrenamtliche Betroffene
Ansprechpersonen fir Alltags- KEKS NAT
Themen
(Atemtherapie)

Ansprechperson in der
operierenden/nachsorgenden
Klinik

In der Klinik angestellte
Gesundheitsfachkraft

Beratung im Krankenhaus,
Vorbereitung der Entlassung

Koordination der Nachsorge
Ansprechperson fir ambulante
Fachkrafte, Kita und Schule

Eltern von Kindern mit Osophagusatresie zeigen er-
hohte Angst-Level und eine verminderte Lebensqua-
litat im Vergleich zur Normalbevélkerung auf. Pfle-
geaufwand, schwere Komplikationen und subjektiv
erlebte fehlende Unterstitzung kdnnten dazu beitra-
gen. Sie erleben oftmals eine fehlende Koordination
der Versorgung und missen sich meist selbst durch das
Gesundheitssystem navigieren. Mehr zu diesem Thema
findet ihr im Artikel ,,Erste Entlassung aus dem Kran-
kenhaus nach Hause* auf Seite 16.

Im Laufe der letzten sechs Jahre hat KEKS im inter-
nationalen Austausch Ideen fir eine verbesserte Ver-
sorgung und Unterstitzung fir Familien gesammelt und
diskutiert. Es gibt bereits verschiedenen Konzepte der
Begleitung von Familien mit Kindern mit angeborenen
Fehlbildungen durch spezialisierte Pflegefachkrafte,
z. B. in London, Rotterdam oder Stockholm.

Wir wollten noch einen Schritt weiter gehen und haben
alle Ideen, einige unserer bestehenden Projekte sowie

Erster Kontakt im Krankenhaus

Erfahrungsaustausch

Enge Vernetzung mit

Familienlotsen und KEKS-Medizin-
Team

KEKS-Netzwerke

KEKS NEST
(Ess- und Schlucktherapie)

- KEKS Med. Netz
(Arzte/ Kliniken/ Therapeuten)
KEKS - Wissenschaftlicher Beirat
ERNICA, ERNIung
(Europdische Referenznetzwerke)

EAT
(Globale Unterstiitzungsgruppen)

internationalen Netzwerke und Kooperationen gebin-
delt: KEKS NEXT — die né&chste Versorgungsform fur
Menschen mit angeborenen Fehlbildungen und ihren
Angehérigen.

Diese basiert auf drei Saulen: die Familienlotsen, die
KEKS-Erfahrungsberatung und die EAT-Netzwerke.
Die Familienlotsen sind in der operierenden / nachsor-
genden Klinik angestellte Gesundheitsfachkrafte, z. B.
Pflegefachkrafte. Diese sind Ansprechpersonen fir die
Familien, beraten noch in der Klinik und koordinieren
und organisieren die Entlassung. Auch dariber hinaus
sind sie fur die Familien erreichbar bei aufkommenden
Fragen und Problemen. Sie koordinieren die Nachsor-
getermine und den Verlauf im Krankenhaus. Daneben
sind sie Ansprechpersonen fir ambulante Fachkréfte,
wie Kinderdrzte und -drztinnen, aber auch fir die Kita
oder Schule. Damit entlasten sie sowohl die Eltern als
auch die Arzte und Arztinnen in der Klinik.



ehrenamtliche
Selbstbetroffene oder Eltern von Kindern mit ange-
borenen Fehlbildungen. Diese arbeiten eng mit dem
Familienlotsen zusammen und stellen die Bricke zum
Selbsthilfenetzwerk dar. Sie helfen und beraten bei
Alltagsthemen.

KEKS-Erfahrungsberater:innen  sind

Die dritte Saule sind die Netzwerke, in denen KEKS
seit Jahren bundesweit und international vertreten ist
oder die KEKS selbst aufgebaut hat, wie KEKS NEST
(Netzwerk fur Ess- und Schlucktherapeuten). KEKS ko-
ordiniert alle drei S&ulen und steht organisierend und
beratend allen Beteiligten zur Seite. KEKS hilft auch
bei der Implementierung der Familienlotsen, schult die
KEKS-Erfahrungsberater:innen und unterstitzt den Er-
fahrungsaustausch unter den Fachkraften.

Wir kooperieren mit weiteren Patientenorganisationen
fir angeborene Fehlbildungen wie SoMA e.V. als An-
sprechpartner fir die Familienlotsen. Die ehrenamtlich
tatigen leitenden Berater:innen der SoMA stehen da-
bei den Familien beratend zur Seite und sind gleich-
zeitig in Kontakt mit den Familienlotsen.
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Unter folgendem Link findet ihr eine
Video-Aufzeichnung, in der Julia das Projekt
detailliert vorstellt.

KRUMELCHEN JULI 2025

Im November 2024 startete die erste Klinik in
Deutschland mit einer Familienlotsin. Ziel ist, in allen
Experten-Zentren in Deutschland Familienlotsen fir
Familien mit Kindern mit angeborenen Fehlbildungen
zu implementieren. Diese werden durch mindestens
je zwei KEKS-Erfahrungsberater:innen pro Standort
regional ergdnzt. Es ist nicht mdglich, in allen derzeit
operierenden Kliniken ein solches System aufzubauen
— aus finanziellen und fachlichen Grinden. Eine Fach-
kraft, die nur wenige Kinder pro Jahr betreut, kann
keine ausreichenden Erfahrungswerte aufbauen. Des-
halb werden diese Strukturen gezielt in spezialisierten
Zentren mit entsprechender fachlicher Expertise und
Patientenzahl etabliert, um eine nachhaltige und qua-
litativ hochwertige Begleitung der Familien sicherzu-
stellen.

FUR DIE
KEKS-ERFAHRUNGSBERATUNG

suchen wir Ehrenamiliche. Wenn ihr euch vor-
stellen konnt, zukinftig fur Familien beratend zur
Seite zu stehen, meldet euch iber folgenden Link
oder Uber den QR-Code im KEKS-Portal:
https://portal.keks.org /ua3cea9.
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