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Modellprojekte NRW / Niedersachsen
Ubersicht

1. Hintergrund: Epidemiologie

2. Ausgangslage

3. Vorstellung der Konzepte

4. Wissenschaftliche Evaluation

5. Ausblick

6. Fragen und Diskussion

fiir schwerkranke Kinder

‘1 universitats Zentrum fir Palliativmedizin 0 / Betreuungsnetz

|(| | N | ku m bon n Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg




Epidemiologie
lebenslimitierender Erkrankungen
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| Herausforderungen |

DEFINITION UND SEMANTIK

Unklare Definition von lebenslimitierender Erkrankung (life-threatening vs.
life-limiting)

EINTEILUNGEN UND KLASSIFIKATIONEN

= Unterschiedliche Einteilungen der Krankheiten
= Nicht alle Kinder mit einer Diagnose haben Bedarf an Palliativversorgung
= Unterschiedliche Altersgruppen als Bezugspopulation

SCHATZGROSSEN

= Mortalitat / Todesurkunden

= Retrospektiv

= Mangelnde Reliabilitat (fehlende Einheitlichkeit der Kriterien) / =
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BREITES DIAGNOSESPEKTRUM (LITERATUR UND PRAXIS)

Knapp et al., 2008: insgesamt rund 76 Einzeldiagnosen nach ICD (ohne
Differenzierung nach Dezimalstellen), die potenziell lebenslimitierend sind

Feudtner et al., 2000: complex chronic conditions (ccc):

»any medical condition that can be reasonably expected to last at least 12 months
(unless death intervenes) and to involve either several different organ systems or 1
organ system severely enough to require specialty pediatric care and probably some
period of hospitalization in a tertiary care center

>> 21Erkrankungstypen mit jeweils mehreren Subkategorien

Allein in NRW wurden durch die APPZ und niedergelassene Kinder- und

Jugendarzte > 125 Einzeldiagnosen genannt
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Einschatzung des Bedarfs
aufgrund der Literatur
MORTALITAT

1 bis 3,6 auf 10.000 Kinder und Jugendliche zwischen O und 17 bzw. 19 J.

PRAVALENZ
= 10 bis 15 auf 10.000 Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 19 Jahre

BEDARF AN PADIATRISCHER PALLIATIVVERSORGUNG

= 1 bis 10 auf 10.000 Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 19 bendétigen
Palliativversorgung
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Einschatzung des Bedarfs
aufgrund der Mortalitat in NRW (2007)

Anzahl der Kinder und Jugendlichen in NRW im Alter von 0 — 19 Jahre
(Stand 31.12.2007): 3.662.949*

* |In NRW starben im Jahr 2007 insgesamt 1.293 Kinder und Jugendliche im
Alter von 0 — 19 Jahren**

= Konservative Ein- und Ausschlusskriterien, Einteilung in

Erkrankiinasaruuinnen nach ACT
crkrankungsgruppen nach ACH

- 791 Kinder und Jugendliche starben im Jahr 2007 in NRW an den Folgen
einer lebensverkirzenden Erkrankung
* Quelle: Landesamt fur Datenverarbeitung und Statistik NRW
** Quelle: Gesundheitsberichterstattung des Bundes
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MORTALITAT

360 Kinder und Jugendliche sterben im Jahr an den Folgen einer
lebenslimitierenden Erkrankung

PRAVALENZ
= 3.600 Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 19 Jahre

BEDARF AN PADIATRISCHER PALLIATIVVERSORGUNG

= 360 — 3.600 Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 19 bené6tigen zu
jedem Zeitpunkt Palliativversorgung

- NB: Der Bedarf unterscheidet sich stark je nach Krankheitsverlauf
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Gruppe 1 : : , .
PP Lebensbedrohliche Erkrankung, kurative Therapie verfligbar
z.B. hamato-onkologisch, Trauma
Gruppe 2 Frihzeitigerer Tod unvermeidlich, Lebensverlangerung bei
guter Lebensqualitat moglich
z.B. Mukoviszidose, Muskeldystrophien
Gruppe 3 _ _ : :
Progrediente Erkrankung, keine kurative Therapie verfugbar
z.B. Mukopolysaccharidosen
Gruppe 4 Irreversible, nicht progrediente Erkrankung, Komplikationen
wahrscheinlich
z.B. schwere Zerebralparese, Chromosomenanomalien
Association for Children’s Palliative Care, s
modifiziert nach Fiihrer et al Monatsschrift Kinderheilkunde 2005, 153, S. 512 — 516. /
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Child's condiion

Child's condition

c [ =4
g p:
§ §
.n '“
& T
2 z
o] o

- LIDIVE‘[SIJEHJ[S Zentrum fur Palliativmedizin @/ Betreuungsnetz
|< I ini ku m bon n Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg % fur schwerkranke Kinder



N
O
-
Q
~—
N
-
-
Q
Q
-
-
Q
>
Q.
o M
—
®
M
-
O
C <
(D<
)
-

Gruppel [T
| |

0 10 20 30 40 50

BKinderarzte (%) OAPPZ Datteln (%) OAPPZ Bonn (%) / =

<% njversitats Zentrum fir Palliativmedizin 0 / Betreuungsnetz

- |(| | n | ku m bon n Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg fiir schwerkranke Kinder




rnm

— Pa |
| I Clll |

)
C

e
U

'aYe !
Y'Y

P

A
¥ |
azit

T

Systematische Dokumentation und Untersuchungen erforderlich zur
a) genaueren Einschéatzung der Epidemiologie

b) Ableitung des Bedarfs an padiatrischer Palliativversorgung

» Dokumentation (KernP&P) in verschiedenen Zentren

= Auswertung von Indikatoren (flachendeckend)

Survey bei ambulanten Versorgern (niedergelassene Kinder- und Jugendarzte,
Bunte Kreise, SPZ, ...) nach Schulung (flachendeckend)

» Retrospektive Bedarfserhebung bei Eltern, deren Kind an einer
lebenslimitierenden Erkrankung verstorben ist
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Ausgangslage
far die Modellprojekte
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Bevdlkerung (2008) 17.933.064

Flache in gkm 34.088,43

Einw. / gkm (2008) 526

% < 18jahriger 17,67

Niedergel. Padiater ~ 1.300 ;
Bevolkerung (2008)  7.947.244
Flache in gkm 47.626,60
Einw. / gkm (2008) 167 .
% < 18jahriger 18,07
Niedergel. Padiater ~ 500
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APPZ BONN APPZ DATTELN
Malteser Kinderklinik Zentrum fur Kinder-
Krankenhaus Universitats- schmerztherapie,
Zentrum fur klinikum Bonn VKJK Datteln
Palliativmedizin
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Stellenschliussel laut Konzept

Finanzierung durch Verbande der
" " Kranken- und Pflegekassen NRW
1 volle Arztstelle L :
volle Arzts ‘ ' ‘ ‘ 50% fir medizinische Leistungen
2 volle Pflegestellen
' ' 15% fir Beratungs- und

Unterstutzungsleistungen an
pflegende Angehdrige

Finanzierung durch die Stiftung

1 volle Stelle fir Wohlfahrtspflege zu 90%

psychosoziale Leistungen
Restfinanzierung durch Projekttrager
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Stellenschlissel real

APPZ Bonn
1 volle Arztstelle
2 volle Pflegestellen

2 halbe Stellen fiir psychosoziale
Leistungen

APPZ Datteln

1 volle Arztstelle

1 volle Pflegestelle + 2 halbe Pflegestellen
2 halbe Psychologenstellen

zusétzlicher Input durch 1 Arztin und
1 Kinderkrankenschwester (Projektleitung)
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Angehdrige Schlisselpersonen APPZ Epidemiologie

Dokumentation der
Auswertung von

Fokusgrl{p_pe mit Interviews mit Koordlnatlor_1 und Todesursachen NRW
Angehdrigen Experten Behandlung in den y
(2007) fur 0 — 30 J.
APPZ
Befragung Dokumentation der Auswertung
Interviews mit niedergelassener telefonischen Diagnosen aus
Angehdrigen Kinder- und Beratung durch die Befragung Kinder-
Jugendarzte APPZ und Jugendarzte
Interviews mit Auswertung

Mitarbeiter der APPZ Diagnosen APPZ

r —
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Strukturen, Prozesse, Ergebnisse

Befragung von Angehdrigen

ANALYSE DES

BEWERTUNG DER ERFOLG DER
IST-ZUSTANDS KOORDINATION LANDESINITIATIVE
Quartal 11/07 /07 Iv/07 1/08 11/08 11/08 Iv/08 1/09 11/09
STRUKTUREN PROZESSE ERGEBNISSE

4

Uf]i‘fﬁfSi'tétS Zentrum far Palliativmedizin
kl Ini |(U m bﬂl’] n Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg

Betreuungsnetz
fiir schwerkranke Kinder




e
B atrauLings natz fr
schwarkranke
Firncer

universitéts Zentrum far Palliativmedizin
|(| Ini ku m bﬂn n Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg

Betreuungsnetz

/// fiir schwerkranke Kinder

4




:

Spezialisierte Spezialisierte Spezialisierte
Kinderkranken- Kinderarzte psychosoziale
pflegedienste Dienste
Kooperationen
Ambulante Kinder- Ambulante Psychosoziale
Pflegedienste und Hausiérzte (Kinder-) Dienste

Hospizdienstea / = —
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Wissenschaftliche Begleitung
der Modellprojekte

ROMW I'M THINKING

| SHOULD HAVE
TAKEN MORE NOTES
AND RECORDINGS,
AND FEWER
PHOTOCRAPHS OF
PEOPLE'S NOSES

.-1 universitats /

AV Zentrum far Palliativmedizin X Betreuungsnetz
klmlkumbonn Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg % fir schwerkranke Kinder




Lehrstuhl Kinderonkologie KoIn

Lehrstuhl Allgemeine Kinderheilkunde n=2 K6In, Dortmund

Ambulante Kinderkrankenpflege n=2 Siegen, Sulingen
PADIATRIE Psychosozialer Dienst Kinderonkologie n=2 K6In, Dortmund

Klinikseelsorge n=1 Dortmund

SPz n=1  Aachen

Niedergelassene Kinder- u. Jugendarzte Verschiedene Orte

GESAMT
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Hauptkategorien

Besondere Herausforderungen pad. Palliativversorgung

Finanzielle und Gesetzliche Regelungen
= Defizite und Lucken in der Versorgung

= Zugangsbarrieren
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,ES muss eine regelhafte Dienstleistung einer jeden Krankenkasse sein
fur jedes Kind. Das ist noch nicht selbstverstandlich. [...] Mir ist es jetzt
heute zum Beispiel passiert, dass wir die Versorgung eines Patienten
ubernehmen moéchten, und da verhandelt man mit den Krankenkassen,
und dann sagen die Krankenkassen: ,Der eine ist billiger als der andere,
wir nehmen den billigeren.” Und das finde ich schwierig. Klar, auf der
einen Seite, vonseiten der Krankenkassen, verstandlich, auf der anderen
Seite fur den Patienten eigentlich untragbar. Man muss dann im
Endeffekt Regelsatze finden, die fir alle gleich sind, die aber dann auf
diese padiatrische Situation angepasst sind.”

(Leiterin Kinderpalliativteam)
universitats Zentrum fur Palliativmedizin 0 ﬁ;ngsneu
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Zugangsbarrieren

A: ,Du weildt ja gar nicht, was es alles gibt und was dir zusteht.”

B: ,Ja, das erfahrst du nur durch Zufall. Durch andere Eltern ..."

A: ,Ja, genau! Man brauchte mal jemanden, der wirklich kompetent ist
und sagt, hér mal, das steht dir zu und das steht dir zu, und das
beantragen wir jetzt, so, Punkt.”

,Das ist ja das Argerliche bei der ganzen schlimmen Sache mit den
Kindern [...] Du musst nicht nur mit dem Kind und fur das Kind kampfen
— du musst mit allen Leuten, die um dich rum sind, kampfen! [...] Und
man hat ja eh schon den Kopf so voll. Das Kind ist krank, das Kind wird
sterben. Der Kampf mit den Arzten, den man ja tagtaglich austragen
muss.”

‘1 UﬂIVEFSItatS Zentrum far Palliativmedizin 0 / Betreuungsnetz

fiir schwerkranke Kinder

|(| | N | ku m bon n Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg




A

Ernnhnicen Evnartanintarviinwan/ e
I | U MNITT1OOT E/\ Cl1 LTI ||||LC|V|CVVD
Koordinationsbe darf

, Wir haben zum Beispiel in der Versorgung eines Hirntumor-erkrankten
Kindes dagesessen und gesagt:. Okay, der ist jetzt zu Hause, womit
mussen wir rechnen? Der wird krampfen, der wird Schmerzen kriegen.
Was ist, wenn der das am Wochenende passiert oder nachts oder wann
auch immer? Wie konnen wir sicherstellen, dass die Medikamente —
zum Beispiel die Schmerzmedikamente — kurzfristig zu kriegen sind?
[...]. An wen muss der Pflegedienst sich wenden, wer weil3 Bescheid
uber die Verordnung, wo ist festgehalten, dass dann das und das
verordnet wird, wer stellt die dann aus? [...] Aber wenn wir immer nur
punktuell reingehen, kénnen wir diese Dinge nicht kontinuierlich
fuhren.*

(Leiterin Kinderpalliativhetzwerk)
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I n N RW Barrieren in der Umsetzung
Im Folgenden werden mégliche Barrieren genannt, die Sie in Bezug auf die ambulants Palliativversargung von

Kindern und Jugendlichen wahmehmen oder schon selbst edebt haben. Bitte bewsrten Sie for jede genannte
Barriere, in welchem Ausmal diese lhrer Auffassung nach fiir die Umsetzung der Viersorgung hinderlich ist.

O = stellt for mich keine Barriere dar
1 = geringe s Hindernis fir die Umsetzung der Versorgung
5 = gravierendes Hindernis fiir die Umsetzung der Versorgung

6. Formalititen (Formulare, Antrage, Rezepte).

7. Finanzieller Aufwand {Abrechnung, Budget).

8. Zeitlicher Aufwand (Anfahrt, Arbeitszeiten, Praxisorganisation).
9. Emotionale Belastung.

10.  Fachliche Unsicherheit in Bezug auf die Diagnostik/Eins chatzung der
Prognose.

= |n Kooperation mit dem Landesverband
der Kinder- und Jugendarzte

oononone
oonnn-=
00onnnm
00onnne
0oooos.
00nnne

0
0
0
0
]
0

11, Fachliche Unsicherheit in Bezug auf dis angemessane medizinische
Versorgung (Interventionen, Medikation, etc.).

12, Bafangenhsait gagantber der Aussinandarsatzung mit dam Starben.
- 1 1 113 1 13, Unsicherhsit im Kontakt mit Patient/Famile.
Befrag u ng I n reg I On aI en Qual ItatSZI rkel n 14.  Unsicherheit in der Abgrenzung von kurativ zu paliatv.

15, Mangelnde Kontinuitdt der Anbindung bei zwischenzeitlichar
Behandlung durch spezialisierte Fachambulanzen/-kliniken.

oo o
oo
oo
oo
oooo
oo

18.  Alleinige Veramtwortung in Ermangelung eines Austauschs im Team.
17.  Andere, und zwar:

Hilfen bei der Umsetzung

Irn Folgandan warden Forman der Untarstiitzung gananrt, dis Sia in Bazug auf diz ambulants Palliathvarsargung
von Kindern und Jugendlichen als hilfreich empfinden. Bitte bewerten Sie for jede genannte Hilfe, in welchem
Ausmal diese lhrer Auffassung nach die Umsetzung der Versorgung edeichtert.

0 = stellt fir mich keine Erleichtzrung dar

1 =geringe Erleichtarung bei Umsetzung der Versorgung
5 = grofie Erleichterung bei der Umsetzung der Versorgung

1 2

18.  Erreichbarkeit eines Fachkollegen oder Konsultationsteams, um sich o o O

bei schwierigen Fragestellungen fachlichen Rateinzuhaolen.
19.  Forthildung in Kommunik ation/Ges préachsfihnung. O o o o o o
20. Sinnfindung in der Behandlung am Lekensends. O o o o o o
21. Eigene Aussinandersetzung mit Tod und Sterben. O o o o o o
22, Maglichkeit der finanziellen Abrechrung. O o o o o o
23, Forthildung in palliativme dizinischer Basiskompetenz. O o o o o o
24, Verfiigharksit won spezialisierten unterstitzendan Diensten im Umfeld O o o o o o

(z.B. Amb. Kinderkrankenpflegedienst, Amb. Kinderhos pizdienst).
25, Maglichkeit des Austauschs (z.B. in Form giner Helferkonferznz). O o o o o o
28,  24-h-Rufbersitschaft im Hintergrund, und zwarvorzugswaise durch: O O

— Uf_TI\_I"EfSI'tatS Zentrum far Palliativmed . sdere undzwar .
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Berufsgruppe Zielpersonen der Fragebogenverteilung (Riicklauf)

Niedergelassene 157 (141) Padiater in den 11 niedersichsischen Qualititszirkeln
Padiater
Leitung (Kinder-) 7 (5) Leitungen Kinderkrankenpflegedienste

Pflegedienste
15 (9) Leitungen Pflegedienste

33 (14) dem Netzwerk bekannte Krafte + Schneeball

Psychosoziale

Fachkrafte 34 (8) Familienentlastende Dienste

37 (8) spezialisierte Palliativ-Behandler der PTN
13 (8) hauptamtliche &
Mitarbeiter ambulanter 183 (60) ehrenamtliche Mitarbeiter von Kinderhospizdiensten
(Kinder-) Hospizdienste 41 (22) hauptamtliche &

85 (47) ehrenamtliche Mitarbeiter von Hospizdiensten



(Eher) stadtisch / (eher) landlich in % 56,7 /37,6 67,7 /32,3
Weiblich / mannlich in % 39/61 39/61
Altersspanne in Jahren 33-68 32-70
Altersdurchschnitt in Jahren 51 50
Durchschnittliche Zeit seit Niederlassung

: 13 13

in Jahren

Eigene Praxis / Gemeinschaftspraxis in % 58,2/41,1 60 /40
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Vel sen
Erfahrun orgung

90%

80%

70%

60%

50%

B Erfahrung

M keine Erfahrung
40% -

30% -

20% -

10% -

0% -
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Wie wurde Erfahrung abgefragt?

2. Wie viele Kinder haben Sie im Kalenderjahr 2008 aufgrund einer lebensbedrohlichen oder
lebenslimitierenden Erkrankung betreut?

[]o-5 []16-10 []111-20 (=21

3. Welchen Bereichen waren diese Erkrankungen zuzuordnen? (Mehrfachnennungen méglich)

D 1. Lebensbedrohliche Erkrankung, kurative Therapie verfiigbar;
z.B. hamato-onkologisch, Trauma.

[ ] 2. Fruhzeitigerer Tod unvermeidlich, Lebensverlingerung bei guter Lebensqualitat maglich;
z.B. Mukoviszidose.

[ ] 3. Progrediente Erkrankung, keine kurative Therapie verfugbar;
z.B. Muskeldystrophien, Stoffwechselerkrankungen.

[] 4. Ieversible, nicht progrediente Erkrankung, Komplikationen wahrscheinlich;

z.B. schwere Zerebralparese, Chromosomenanomalien.

4, Bitte notieren Sie die Diagnosen, die Anzahl und das Alter der von lhnen im Kalenderjahr 2008
behandelten Kinder mit lebensbedrohlichen oder lebenslimitierenden Erkrankungen.

Erkrankung Anzahl Alter
z.B. Mukoviszidose |_3] davon: |_|O-5 | 2|/6-10 |_1]11-18 || >18
|| davon: |_|O-5 |_|6-10 | _|11-18 |_|=>18

Bisherige Erfahrung mit ambulanter padiatrischer Palliativversorgung

1. Haben Sie in Ihrer Praxis Erfahrungen mit der palliativmedizinischen O Nein = weiter zu Frage 4.
Versorgung eines Kindes oder Jugendlichen gemacht? O Ja - weiter zu Frage 2.
O einmal e
2.  Wie haufig ist dies vorgekommen? O<5mal
O>5mal

3. Bitte beschreiben Sie jeweils kurz Alter, Diagnose(n) und Dauer der Betreuung Betreuungsnetz
fur schwerkranke Kinder
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B Nein, auf keinen Fall
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Barrieren

All. Verantw. ohne Team-Austausch
fehlende Austauschmoglichkeit
Alleinige Verantwortung
Mangelnde Kontinuitat
Unsicherheit Patient

Unsicherheit Abgrenzung kurativ / palliativ

fehlende Spezialkenntnisse m NDS

Unsicherheit Prognose B NRW
Befangenheit gegeniiber Tod & Sterben

emotionale Belastung

zeitlicher Mehraufwand

finanzieller Mehraufwand

Formalitaten

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

R
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Hilfen / Erleichterungen

Rufbereitschaft

B - A

Auseinandersetzung mit Tod & Sterben I

Sinnfindung in Begleitung am Lebensende

Austauschmoglichkeit H NDS

H NRW
Erreichbarkeit Fachkollege
Abrechnungsmoglichkeit

Gesprachsfortbildung

Palliativfortbildung

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% / G
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Multiprofessionelle Kooperation
Kenntnis der Padiater Uber andere
Leistungserbringer (NDS)
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iInder- und Jugendarzte (NDS)
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B Supportivtherapie
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durch ambulante Kinderhospizdienste
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,Das Thema Hospizarbeit wird deutlicher in der Gesellschaft wahrgenommen*”

5 6 weild nicht

_Mehr Bewusstsein bei den Arzten”

,Die Notwendigkeit der Kooperation ist gegeben und fordert so eine theoretische

und auch praktische Zusammenarbeit” / ot
-1 universitats

TV Zentrum far Palliativmedizin a Betreuungsnetz
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ngsleistungen (APPZ

IDENTIFIKATIONS-CODE |__ | L[ | [ | | | | DATUM Y Y O |
[ ERSTEQGEN | [ ZW IS CHEMDOKUMENTATION ‘ [C1ABSCHLUSSEBOGEN
KOORDIMATION UND FALLMANAGEMENT - VERLAUFSBOGEN
Ziele des Fallmanagement
1. Schmeiz- und Symptomlinderung
H O 1a) [ errzicht [ teile errsicht [ nichterreicht kA
n DO k u I I l e n tat I O n d er 0w [ errsicht O teilsersicht [ nichterreicht Ok A
O 1.e) [ erreicht [ teils erreicht O nichterreicht kA
- - [ 2. Koordination der Dienstleistungen [ erreicht [ teils errsicht [ nicht arrsicht Ok A
Koordinations- und 0 5 Goschmetararbet Oersin Dkorwctt  Dnichiericht Dk A
O 4. Entastung der Angzhérigen O erreicht [ teils errsicht O nichterreicht Ok A
. . . O 5. Soziak/finanzielle Absicherung [ errsicht [ teils arrsicht [ nicht arrsicht Ok A
Ve r n et Z u n S t at I k e I te n O 6. Pllegs O erricht O telsersicht  nichterreicht [k A
O 7. Psychalogische Stabilisizrung O erraicht [ tells errzicht [ nicht errzicht OkA
[ 8. Spirituslle Stabilisizung [ errsicht [ tells errzicht O nickterreicht kA
. . 9. Andare
] R k k d f d t I O g.a) O erreicht [ tells errsicht [ nicht erreicht OkA
u C W I r e n u r e eS u ar a. [ 9.b) [ erreicht [ teile ermicht [1 nieht erreicht [TkA
Kommentare
Griinde flr Al von Zi
Zielle) Nr. | Begriindung Zielie) Nr. | Begriindung
Anderung des Gesundheitszustandes Finarzierung fehlte
MaBnahmen wurden nicht gut erbracht Kind / Familie hat Mafnahme nicht
anignomrnen
Mafnahmen standen nicht zur Verfiigung Behandler haben Mafnahme nicht
angenommen
Handlungsrahmen war nicht gesignet Senstige
Keoperation der Dienste nicht
zufrieden stellend
Kommentare
Ei M imF
Arztliche Wersorgung [ Selbsthilfeqruppe
Pflegerische Versorgung O Psychologische Betrauung
O Hausliche Kinderkrankenpflege Angebots for Geschwisterkin der
Hilfsmittz| bei Pflege O spirituelle Bstrauung
Sozlalarbelterische Unterstitzung [0 Trauer / Nachserge
O Hilfestellung bei Finanzierung Versorgung in Schule [ Kindergarten / Heim
[0 Hilfestellung bei rechtlichen Fragen Aufnahme stationér { Hospiz
[0 Hauswirtschaftliche Unterstltzung Andere:
‘ . .-I: "'I: [ Wehnraumanpassurg O
.. . . .. [ Ehrenamtliche Begleitung O
UnIversitats Zentrum far Palliativmedizin —rommenre B
|( | NI ku m bo nn Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg




Schmerz- & Symptomiinderung- I
Koordination von Dienstan—EE S e e

Entlastung fiir Angeh ﬁn.ﬂe_—
Psychologische Stabilis berung—_

Phiegerische Versorgung— B

—_——T

Betreuung der Gesc hwister-_

——
Soziale | finanzielle Stabilis hmng—g
Seelsorgerische Uﬂt&rsliilzung—= Cuartal im Modellprojekt
Oovartal | 2008 Clauartal iv 2008
Clovartal i 2008 W Guartal | 2009
Andere Ealrg Oavartal 112008 W cGuartal (| 2009

<4 universitats 0 20 0 o o0
klinikumbonn Haufigkeit (%)




Kooperationspartner
Im Fallmanagement in den APPZ

Padiater—
Amb. Kinderkranke npflegedienst—

Saniitats hal g —

Krankenhaus

Apotheker—

Phﬁig}thgrmut——

Amb. Kinderhospizdienst e —
Familie nmitglie de r— ——
s,,:huh—_
Stationdres Kinderhospiz— =———————————
Sozialamt— =——
Psychotherape ut— ———
Medizinischer Dienst—
Fr i g— m—
Selsorge r— m—
Trauverbegleitung—=—=
Dolmetscher—=
Selbsthilfegruppe—=

‘1 universitats : 20 pr -
“ M klinikkumbonn Haufigkeit (%)




Ausblick

Perspektiven und Herausforderungen
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erausforderungen

ZUGANG ZUR VERSORGUNG
= Verringerung von Barrieren bezlglich der Inanspruchnahme

= FOrderung der Integration kurativer und palliativer Versorgung

OFFENTLICHKEITSARBEIT

= Gezielte Offentlichkeitsarbeit und Wissensvermittiung

KOORDINATION UND VERNETZUNG
» Fallbezogen & falllbergreifend

= Enge Kooperation und Einbindung spezialisierter Teams in die
Regelversorgung

R
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ICK
eistufiges System der Versorgung

Zugang zu Schlusselkoordinator
bedarfsgerechter Spezia- ist verantwortlich fur
Versorgung gemaf lisierte die Einbeziehung &

Koordination der
notwendigen Dienste

Diagnose und

: Padiatrische
Erkrankungsstadium

Palliative Care
Teams

Allgemeine Versorgungsangebote fur
Kinder und Jugendliche (Kinder- und
Jugendarzte, Kindergarten, Schulen, etc.)

Craft & Killen, 2007

universitéts Zentrum far Palliativmedizin
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Der We = -
Briickenteam " ngse | ¥V Betreuungsnetz |
der Kinderklinik Biclefeld | schwerkranker Kinder !
des UKM Miunster v Oldenburg s
v |
|
V Padiatrisches Betreuungsnetz
Palliative Care Team ~ i schwerkranker Kinder Betreuuh_gsnetz
Datteln L Hannover schwerkranker Kinder
Kinderpalliativteam o S 4 Braunschweig
Sternenboot ¥V Kinder- v %
Dusseldorf Jugendhospiz f
Balthasar Betreuungsnetz W
Olpe schwerkranker Kinder i
Gottingen

universitats Zentrum fir Palliativmedizin 0 / Betreuungsnetz
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kte und Quellen

VODAFONE STIFTUNGSINSTITUT
http://www.vodafone-stiftungsinstitut.de/index.php

(Vodafone Stiftungsinstitut /Lehrstuhl fir Kinderschmerztherapie & padiatrische Palliativmedizin)

BETREUUNGSNETZ NIEDERSACHSEN
http://www.betreuungsnetz.org/

ABSCHLUSSBERICHT DER LANDESINITIATIVE

https://broschueren.nordrheinwestfalendirekt.de/broschuerenservice/mgepa/ambulante-
palliativversorgung-von-kindern-und-jugendlichen

(Ministerium fur Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des Landes Nordrhein-Westfalen)
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neugierig bleiben!

SETT JAHREN SCHON ARBEITETE DR. M.
ERFOLGLOS AN SEINER GROSSEN ENTDECKUNG.
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