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Wegen der besseren Lesbarkeit wird im Text auf die weibliche Sprachform verzichtet.
Selbstverstandlich sind aber trotz der Vereinfachung beiderlei Geschlechter ausdricklich gemeint.



Vorwort

Ungefahr 2 700 Kinder in Bayern leiden an einer
lebensverklrzenden Erkrankung, wie z. B. an ange-
borenen Fehlbildungen oder Stoffwechselerkran-
kungen. Ca. 600 Kinder sterben jahrlich an solchen
Krankheiten. Oft geht dem Tod des Kindes eine lan-
gere Krankheitsphase voraus, in der das erkrankte
Kind intensiv versorgt werden muss. Die betroffene
Familie — Eltern und Geschwister — braucht in dieser
fr sie kaum ertraglichen Situation Hilfe und Unter-
stltzung.

Wie eine Umfrage der Bayerischen Staatsregierung
im Jahr 2005 gezeigt hat, haben flr die Betreuung
schwerkranker und sterbender Kinder und ihrer
Familien einige wenige bayerische Kinderkliniken
spezielle Nachsorgeprojekte aufgelegt. Dadurch
wird ermdglicht, dass die kleinen Patienten auch
nach der Entlassung aus der Klinik zu Hause kom-
petent weiter betreut werden konnen. Eine solche
strukturierte palliativmedizinische Versorgung von
Kindern muss flachendeckend zur Verfligung ste-
hen.

Aufgabe der Bayerischen Staatsregierung ist es
daher, Rahmenbedingungen zu schaffen, die die
Lebensqualitat aller schwerkranken und sterben-
den Kinder in Bayern verbessern und die Belastung
der gesamten Familie verringern. Denn eine aus-
reichende und umfassende Versorgung darf fir die
betroffenen Familien kein Zufall sein, sondern muss
flachendeckend in ganz Bayern — im Ballungsgebiet
und im dinn besiedelten landlichen Raum — gewahr-
leistet sein.

Diesen Menschen zu helfen und ihre Situation zu
verbessern, ist das Ziel, das sich die Bayerische
Staatsregierung nun mit dem Rahmenkonzept zur
Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen in
Bayern gesetzt hat. Der Schwerpunkt des Konzepts
liegt im Ausbau der hauslichen Versorgung. Damit
wird dem Wunsch vieler Kinder und ihrer Familien
entsprochen, moglichst viel verbleibende Zeit zu
Hause im vertrauten Umfeld verbringen zu kénnen.

Das Rahmenkonzept stellt keinen Mustervertrag fir
Leistungen oder ein Fachprogramm dar. In Zeiten
begrenzter Ressourcen kommt dem maoglichst
gezielten Einsat eits vorhandener Versorgungs-
strukturen, de/fernetzung ynd Koordination der

Dr. Markus S6der MdL
Staatsminister

Betreuungsangebote und der Weiterverbreitung
von kinderpalliativmedizinischem Wissen und
Fahigkeiten eine zentrale Bedeutung zu. Das Rah-
menkonzept zur Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen in Bayern soll zu diesen Zielen
beitragen und den Aufbau einer flachendeckenden
und umfassenden Palliativversorgung fur Kinder und
Jugendliche voranbringen.

An dieser Stelle méchten wir uns besonders bedan-
ken bei der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Pal-
liativmedizin in Bayern unter der Leitung von Frau
Prof. Dr. Monika Flhrer, Professorin fir Kinderpalli-
ativmedizin an der Ludwig-Maximilians-Universitat
Munchen, und Herrn Prof. Dr. Wolfram Scheurlen,
Direktor der Cnopf‘schen Kinderklinik Nirnberg. Die
Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Palliativmedizin
hat im Auftrag des Bayerischen Staatsministeriums
far Umwelt und Gesundheit einen Konzeptvorschlag
zur flachendeckenden Kinderpalliativversorgung in
Bayern erarbeitet, der Grundlage flr dieses Rah-
menkonzept war. In ihr sind alle Organisationen

aus Bayern vertreten, die sich in der kinderpalliativ-
medizinischen oder kinderhospizlichen Versorgung
engagieren. Sie hat sich als Folge einer Fachtagung
der Bayerischen Staatsregierung im Jahr 2006
gegriindet mit dem Ziel, die einzelnen bestehenden
Projekte zu vernetzen und zu koordinieren.

Daneben bedanken wir uns auch bei den Organi-
sationen, die im Rahmen einer fachlichen Beurtei-
lung des Konzeptvorschlages wertvolle Anregun-
gen und Anderungsvorschlage ibermittelt haben.
Dies waren die Arbeitsgemeinschaft der Kranken-
kassenverbande in Bayern, der Bayerische Haus-
arzteverband e.V., die Bayerische Krankenhausge-
sellschaft e.V., der Bayerische Hospizverband e.V.,
das Bayerische Staatsministerium fur Arbeit und
Sozialordnung, Familie und Frauen, das Bayerische
Staatsministerium fir Wissenschaft, Forschung und
Kunst, der Berufsverband der Kinder- und Jugend-
arzte e.V. — Landesverband Bayern, der Bundes-
verband Hausliche Kinderkrankenpflege e.V., der
Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste —
Landesgruppe Bayern, die Kassenarztliche Vereini-
gung Bayerns, die Landesarbeitsgemeinschaft der
freien Wohlfahrtspflege in Bayern und der Verband
der Privatkrankenanstalten in Bayern e.V.

Melanie HumIl MdL
Staatssekretarin
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Teil A: Ausgangslage

1 Palliativmedizin von Kindern und
Jugendlichen

Palliativmedizin/Palliative Care ist ein Ansatz zur
Verbesserung der Lebensqualitat von Patienten und
ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind,
welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und
Lindern von Leiden durch friihzeitige Erkennung,
sorgfaltige Einschatzung und Behandlung von
Schmerzen sowie anderen Problemen korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art. Durch eine
ganzheitliche Herangehensweise sollen Leiden
umfassend gelindert werden, um Patienten und
ihren Angehorigen bei der Krankheitsbewaltigung zu
helfen und deren Lebensqualitat zu verbessern?.

Auch in der Padiatrie (Padiatrie = Kinder- und Jugend-
medizin) hat die Palliativmedizin eine grofée Bedeu-
tung. In Deutschland leben etwa 23 000 Kinder

(im Folgenden werden unter dem Begriff ,, Kinder”
Patienten bis zum vollendeten 14. Lebensjahr
angesprochen) und Jugendliche (14. bis vollendetes
18. Lebensjahr) mit unheilbaren, zum Tod flhrenden
Krankheiten. Jahrlich sterben ca. 5 000 Kinder und
Jugendliche an einer solchen Erkrankung.

Die Palliativversorgung von Kindern und Jugend-
lichen bericksichtigt die Familie als Ganzes. Da-
durch wirkt die Palliativversorgung auch vorbeu-
gend: Vermeidung von psychischer Uberlastung,
von komplizierter Trauer oder von psychischen
Problemen der Geschwister. Kinder und Jugendli-
che mit lebensverklrzenden Erkrankungen und ihre
Familien bendtigen umfassende medizinisch-pfle-
gerische und psychosoziale Hilfe, um die extremen
Belastungen bewaltigen zu kdnnen, die sich aus der
Diagnose und dem Krankheitsverlauf ergeben.

Dies wird in der Definition der WHO (World Health
Organisation) aus dem Jahr 1998 fur die Palliativver-
sorgung im Kindesalter deutlich?:

Die Palliativversorgung von Kindern umfasst die
aktive Betreuung der korperlichen, geistigen und
spirituellen Bedurfnisse des Kindes vom Zeitpunkt
der Diagnosestellung an und schlief3t die Unterstit-
zung der Familie mit ein. Die Versorgenden mussen
die korperlichen und psychosozialen Leiden des
Kindes erkennen und lindern. Eine effektive Palliativ-
versorgung benotigt einen multidisziplinaren Ansatz,
der die Familie einbezieht und regionale Unterstit-
zungsangebote nutzbar macht.

Die wesentlichen Merkmale einer palliativ-
medizinischen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen sind:

-> Die Palliativmedizin von Kindern und Jugend-
lichen ist ein aktives Angebot. Sie verlasst sich
nicht darauf, dass sich die Betroffenen um
Unterstltzung bemhen, wenn sie hilflos und
Uberfordert sind.

-> Die Betreuung beginnt bereits mit dem Diagno-
segesprach, bei dem die Eltern und in altersent-
sprechender Form auch das Kind/der Jugend-
liche Uber eine lebensverkirzende Krankheit
aufgeklart werden (Hilden et al., 2001)3. Die
Betreuung wird Uber den gesamten weiteren
Krankheitsprozess fortgesetzt und schlief3t die
Trauerphase nach dem Tod des Kindes mit ein.

-> Zentrale Aufgabe der Palliativmedizin ist die
moglichst effektive Behandlung von Krankheits-
beschwerden und die Wiederherstellung/Verbes-
serung des korperlichen Wohlbefindens (Fihrer
et al., 2005)4. Dies ist die Voraussetzung daf(r,
dass die auch bei Kindern und Jugendlichen
sehr wichtigen geistigen, sozialen und spiritu-
ellen Bedurfnisse ausgedrickt und befriedigt
werden kénnen (Wolfe et al., 2000)5.

-> Palliativmedizin bezieht stets das soziale Umfeld
des Patienten in die Betreuung mit ein. Der sen-
sible Umgang mit den Beddrfnissen von Eltern
und Geschwistern kann helfen, Trennungen,
komplizierte Trauer und psychische Erkrankun-
gen zu vermeiden.

2 Bedarf

Statistische Daten zur Anzahl von Kindern und
Jugendlichen, die in Bayern an einer lebensverkir-
zenden Erkrankung leiden, liegen nicht vor. Legt
man jedoch Daten aus Grofbritannien zugrunde,
das bereits auf eine jahrzehntelange Erfahrung

in der Palliativmedizin von Kindern und Jugend-
lichen zurickblicken kann, muss von einer Prava-
lenz lebensverklrzender Erkrankungen von 10-17
Kindern und Jugendlichen auf 10 000 Kinder und
Jugendliche im Alter von 0-19 Jahren® ausgegangen
werden. Dies bedeutet, dass in Bayern etwa 2 700
Kinder und Jugendliche mit lebensverkirzenden
Krankheiten leben.

Wie Daten des Bayerischen Landesamts flir Sta-
tistik und Datenverarbeitung zeigen, sterben in
Bayern jedes Jahr etwa 600 Kinder und Jugendli-
che an schweren, unheilbaren Erkrankungen (ohne
Unfélle, Vergiftungen, Suizide). Dabei leidet die
Uberwiegende Anzahl der betroffenen Kinder und
Jugendlichen an nicht-onkologischen Erkrankungen,
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Abbildung 1

Todesursachen bei Kindern und Jugendlichen

in Bayern im Jahr 2007

n =616; < 20 Jahre; ohne Unfélle, Vergiftungen und Suizide
10 1

I 1 infektionen 1%
[ 1 2 Neubildungen 1%
N 3 Stoffwechselerkrankungen 3%
L 14 Erkrankungen des Nervensystems 6 %
T s Erkrankungen des Kreislaufsystems 4 %
] s Erkrankungen des Atmungssystems 2 %
L 11 Perinatalperiode 38 %
[ s Angeborene Fehlbildungen 24 %
L1 9 NichtKassifizierbar 8%
L T Sonstige Erkrankungen 3%
Abbildung 2

Altersverteilung der Todesfélle von Kindern und
Jugendlichen in Bayern im Jahr 2007

n =616; < 20 Jahre; ohne Unfélle, Vergiftungen und Suizide
5

unter 1 Jahr 66 %

1 Jahr bis unter 5 Jahre 10 %
5 bis unter 10 Jahre 6 %
10 bis unter 15 Jahre 8 %

I

15 bis unter 20 Jahre 10 %

insbesondere an angeborenen Fehlbildungen und
Erkrankungen, die in der Perinatalperiode entstan-
den sind (Abbildung 1). Die Mehrzahl dieser Kinder
verstirbt in den ersten flnf Lebensjahren (Abbildung 2).

3 Patientenspektrum

In der padiatrischen Palliativversorgung werden Kin-

der und Jugendliche sowie in Ausnahmefallen auch

junge Erwachsene mit angeborenen Erkrankungen

betreut und behandelt. Sie leiden an einer nicht

heilbaren Erkrankung,

e die mit einer verklrzten Lebenserwartung
verbunden und

e weit fortgeschritten ist und

e einer aufwandigen, multiprofessionellen
Versorgung bedarf.

Nach der , Association for Children with life-
threatening or terminal Conditions and their
Families” (ACT)? werden Kinder mit lebensverkr-
zenden Erkrankungen nach dem Verlauf ihrer Er-
krankung und ihnrem Bedarf an palliativmedizinischer
Betreuung in vier Gruppen unterteilt:

Gruppe 1: lebensbedrohliche Erkrankung, fir die
kurative Therapien bestehen, aber ein Therapiever-
sagen wahrscheinlich ist (z. B. Tumorerkrankungen);

Gruppe 2: lebensverlangernde Therapie moglich,
Lebenserwartung verkirzt (z. B. Mukoviszidose);

Gruppe 3: lber Jahre fortschreitende Erkrankung
ohne die Mdglichkeit einer kurativen Therapie;
ausschlief3liche palliative Therapie (z. B. meta-
chromatische Leukodystrophie, spinale Muskel-
atrophie Typ I);

Gruppe 4: schwere neurologische Beeintrachti-
gung, Ublicherweise nicht fortschreitend; verklrzte
Lebenserwartung durch Komplikationen (z. B.
schwere Mehrfachbehinderungen).

Vor allem bei Patienten der Gruppe 3 gibt es beson-
ders lange Verlaufe, in welchen immer wieder eine
palliativmedizinische Versorgung notwendig werden
kann.

Um eine fortlaufende Versorgung sicher zu stellen,
kann die Grenze von 18 Jahren im Ausnahmefall
bei Patienten Uberschritten werden, die mit einem
typisch péadiatrischen Krankheitsbild weiter in einer
Kinderklinik betreut werden.
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4 Bisherige Versorgung

41 Umfrage der Bayerischen Staatsregierung
Um den Stand der Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen in Bayern, magliche Defizite und
den Entwicklungsbedarf zu erfassen, wurde im Jahr
2005 von der Bayerischen Staatsregierung eine Um-
frage bei allen bayerischen Kliniken mit mindestens
20 Betten fir Kinderheilkunde (damals 36 Kliniken)
durchgeflhrt, auf die alle angeschriebenen Kliniken
antworteten. An 35 Kliniken werden demnach
Kinder und Jugendliche mit lebensverkirzenden
Erkrankungen behandelt. Sechs Kliniken hatten
Konzepte fUr eine stationdr und ambulant vernetzte
Versorgung vorgelegt, drei davon ausschlieflich fur
die Kinderonkologie. Fast alle Kliniken (93 %) gaben
eine Zusammenarbeit mit erganzenden Strukturen
an (z. B. Sozialpadiatrischem Zentrum, Nachsorge-
einrichtungen). 14 Kliniken arbeiteten mit einem am-
bulanten Hospizdienst zusammen und neun Kliniken
kooperierten mit dem Interdisziplindren Zentrum fUr
Palliativmedizin am Klinikum der Universitat Min-
chen.

Auf einer Fachtagung ,, Palliativmedizin in der Kinder-
heilkunde — Wege zu einer optimalen Versorgung”
im Oktober 2006 wurden die Ergebnisse dieser
Umfrage vorgetragen und die bereits bestehenden
Einrichtungen der Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen in Bayern vorgestellt. Dies waren
neben der 2004 gegrindeten , Koordinationsstelle
Kinder-Palliativmedizin Minchen” (KKiP) funf
weitere klinikgestutzte Projekte sowie das Kinder-
hospiz in Bad Gréonenbach. In der Diskussion wurde
deutlich, dass es, abgesehen von einigen wenigen,
durch Spenden finanzierten ,, Insellésungen” mit
Uberwiegender Versorgung krebskranker Kinder/
Jugendlicher, bisher keine strukturierte flachen-
deckende palliativmedizinische Versorgung von
Kindern und Jugendlichen in Bayern gibt.

4.2 Koordinationsstelle
Kinder-Palliativmedizin Miinchen
Das Klinikum der Universitat Minchen hat vor eini-
gen Jahren festgestellt, dass flr sterbende Kinder
und Jugendliche und ihre Familien ein palliativmedi-
zinisches Betreuungskonzept fehlt, welches insbe-
sondere den groRten Wunsch betroffener Kinder
und Jugendlicher berUcksichtigt, moglichst viel Zeit
zu Hause bei ihren Eltern und Geschwistern verbrin-
gen zu kénnen. Die Entlassung eines sterbenden
Kindes/Jugendlichen aus der stationaren Betreuung
wurde haufig durch Unsicherheiten behindert oder
verzogert. Diese bestanden sowohl bei der Familie
und den Betreuenden in der hauslichen Umgebung
als auch beim Klinikpersonal. Diese Situation sollte

geandert werden, weswegen im Marz 2004 ein
Modellprojekt eingerichtet wurde. Die Koordinati-
onsstelle Kinder-Palliativmedizin (KKiP) am Klinikum
der Universitat Minchen mit palliativmedizinisch
ausgebildeten Kinderarzten Ubernimmt noch in der
Klinik die Planung und Koordination der familien-
zentrierten hauslichen Versorgung und bereitet die
Entlassung vor. Dazu wurde ein abgestimmtes und
strukturiertes Vorgehen entwickelt.

Abbildung 3
Anteil der zu Hause verstorbenen 1- bis 16-Jahrigen

Zu Hause Verstorbene in v. H.
100

92 %

80 I

60 I
50 %

40 I

20 I

Bayern 2005 KKiP Mai 2004 bis Mai 2008

Abbildung 4
Anteil der zu Hause verstorbenen unter 1-Jahrigen

Zu Hause Verstorbene in v. H.
100

80

60

419
20 % -

20 I
10 %

Bayern 2005 KKiP Mai 2004 bis Mai 2008
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Befragt man Eltern und, soweit moglich, auch die
Kinder und Jugendlichen selbst, so steht der Wunsch,
zu Hause zu sterben, meist ganz im Vordergrund.
Wie die Abbildungen 3 und 4 zeigen, erflillte sich
dieser Wunsch bei den durch die Minchner KKiP
betreuten Kindern und Jugendlichen zwischen 1
und 16 Jahren in 92 % der Falle (Vergleich Bayern
2005: 50 %) und bei den unter Einjahrigen in 41 %
der Falle (Vergleich Bayern 2005: 10 %).

5 Grundsatze der Versorgung

Kinder und Jugendliche mit lebensverkirzenden
Erkrankungen und ihre Familien bendtigen um-
fassende medizinisch-pflegerische, psychosoziale
und spirituelle Hilfe, um die extremen Belastungen
bewaltigen zu kénnen, die sich aus der Diagnose
und dem Krankheitsverlauf ergeben. Das besondere
Spektrum an Erkrankungen (Abbildung 1) und die
verschiedenen Entwicklungsstufen erfordern eine
spezifisch padiatrische Kompetenz sowie Erfahrung
in der interdisziplindren und multiprofessionellen
Zusammenarbeit. Eine umfassende Palliativversor-
gung kann somit nur durch ein entsprechend ausge-
bildetes, padiatrisch geleitetes multiprofessionelles
Team geleistet werden.

Far die Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen gelten folgende Grundsatze:
1. Die Palliativversorgung von Kindern und Jugend-
lichen ist durch péadiatrisch und palliativmedizi-
nisch geschulte und erfahrene Teams zu leisten.
Diese Teams sind multiprofessionell zusammen-
gesetzt, um den verschiedenen BedUrfnissen
im arztlichen, pflegerischen, psychosozialen und
spirituellen Bereich gerecht zu werden.
Die Teams arbeiten in enger Kooperation mit
den vor Ort verflgbaren Einrichtungen zur
arztlichen, pflegerischen, psychosozialen und
hospizlichen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen.
Die hausliche Versorgung hat, wo immer mog-
lich und gewdlinscht, Vorrang vor der stationaren
Betreuung.
. Ziel der Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen ist die Stlitzung und Entlastung der
gesamten Familie.

Die palliativmedizinische Versorgung geht Uber die
Leistungen der sozialmedizinischen Nachsorge nach
§ 43 SGB V hinaus. Werden Leistungen der spezia-
lisierten ambulanten Palliativversorgung nach § 37b
SGB V (Ziffer 7.1) in Anspruch genommen, kommen
Leistungen der sozialmedizinischen Nachsorge nicht
in Betracht8.

10

Die aufwandige Versorgung begriindet sich bei
schwerkranken und sterbenden Kindern und
Jugendlichen in aller Regel schon allein durch das
Lebensalter, die auRergewohnliche Belastung der
Familie und die sich daraus ergebenden besonderen
Anforderungen an die Helfer. Die bisherigen Erfah-
rungen der KKiP Mlnchen zeigen, dass nahezu
alle Kinder und Jugendliche mit einer zum Tode
filhrenden Erkrankung mehrfach im Verlauf ihrer
Erkrankung so schwere Krankheitsbeschwerden
entwickeln, dass sie einer spezialisierten pallia-
tivmedizinischen und -pflegerischen Betreuung
bediirfen. In der letzten Lebensphase ist damit in
den meisten Fallen von einem Bedarf an speziali-
sierter palliativmedizinischer Versorgung auszuge-
hen, insbesondere wenn die Versorgung im haus-
lichen Bereich stattfinden soll.

6 Notwendige Versorgungsstrukturen
Wie unter Ziffer 2 dargestellt, missen fir etwa

2 700 schwer erkrankte Kinder und Jugendliche
Versorgungsstrukturen aufgebaut werden. Im Un-
terschied zu erwachsenen Patienten sterben Kinder
und Jugendliche in Industrielandern an komplexen,
vorwiegend angeborenen oder in der Perinatalpe-
riode erworbenen Erkrankungen, die in der Regel
mit dufderst belastenden und schwer behandel-
baren Krankheitsbeschwerden verbunden sind. Aus
diesem Grund bedurfen diese Kinder und Jugend-
liche in fast allen Fallen einer spezialisierten, meist
ambulant durchfihrbaren Palliativversorgung. Durch
die ambulante Versorgung kann auch dem Wunsch
vieler Kinder und Jugendlicher und ihrer Familien
entsprochen werden, moglichst viel Zeit zu Hause
verbringen zu kénnen.

Zum Bedarf an stationarer Palliativbetreuung in
Krisen gibt es bisher nur wenige Daten. Die Erfah-
rungen der KKiP Mlnchen zeigen, dass ein Drittel
der 150 bisher durch die KKiP betreuten Kinder

und Jugendlichen mindestens einmal (haufig auch
mehrfach) auf einer Kinderpalliativstation hatte auf-
genommen werden mussen. Bislang wurden diese
Kinder und Jugendlichen mangels einer Alternative
auf Intensivstationen fur Kinder und Jugendliche
betreut. Wenn man demzufolge die ca. 600 jahrlich
in Bayern an Krankheiten sterbenden Kinder und
Jugendlichen betrachtet, ist also davon auszugehen,
dass ein Drittel davon (200 Kinder und Jugendliche)
in ihrem letzten Lebensjahr mindestens einmal stati-
onar palliativmedizinisch behandelt werden muss.

Zur psychosozialen Unterstltzung und zur zumin-
dest zeitweisen Entlastung der Familie besteht
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dariber hinaus Bedarf an kinderhospizlichen Struk-
turen, also an ambulanten Kinderhospizdiensten und
stationaren Kinderhospizen.

Somit ergeben sich drei Bereiche, die flr eine
umfassende Versorgung der betroffenen Familien
notwendig sind:

-> Die ambulante Versorgung: Kinderpalliativ-
teams, die die flachendeckende Versorgung aller
betroffenen Kinder und Jugendlichen im Rahmen
der spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung und einer konsiliarischen Beratung in den
Kinderkliniken Gbernehmen (Ziffer 7).

-> Die stationare Versorgung: eine Kinderpalliativ-
station im Krankenhaus zur Bewaltigung palliativ-
medizinischer Krisen sowie zur Ausbildung spezi-
alisierter Fachkréafte (Ziffer 8).

-> Die Kinderhospizversorgung mit den ambu-
lanten Kinderhospizdiensten und dem statio-
naren Kinderhospiz. In Bayern gibt es derzeit
ein stationares Kinderhospiz, das St. Nikolaus
Kinderhospiz in Bad Grénenbach (Ziffer 9).

7 Ambulante Versorgung:
Kinderpalliativteams

Um eine flachendeckende Versorgung aller schwer-
kranken und sterbenden Kinder und Jugendlichen
in Bayern zu gewahrleisten, werden in enger
Anbindung an Kinderkliniken Kinderpalliativteams
eingerichtet. Ihre Aufgabe besteht insbesondere

in der Ubernahme der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen.
Daruber hinaus konnen die Kinderpalliativieams
auch in den Kinderkliniken konsiliarisch (Beratung
und Mitbetreuung) tétig sein und den Ubergang von
der stationaren in die hausliche Palliativversorgung
vorbereiten und koordinieren (Brickenfunktion).

7.1 Spezialisierte ambulante padiatrische
Palliativversorgung

Zentrale Aufgabe der Kinderpalliativteams ist die
Ubernahme der spezialisierten ambulanten padiatri-
schen Palliativversorgung (SAPPV). Die spezialisier-
te ambulante Palliativversorgung wurde mit der Ge-
sundheitsreform 2007 zum 1. April 2007 erstmals in
den Leistungskatalog der Krankenkassen aufgenom-
men. Durch die spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung (8 37b und § 132d SGB V) soll die hausliche
Betreuung Schwerkranker und Sterbender gestarkt
werden. Die Voraussetzungen zur Erbringung der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung wur-
den in der Richtlinie des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses zur Verordnung von spezialisierter ambu-
lanter Palliativversorgung (Spezialisierte Ambulante

Palliativversorgungs-Richtlinie/SAPV-RL) und in den
Gemeinsamen Empfehlungen der Spitzenverbande
der gesetzlichen Krankenkassen nach & 132d Abs.
2 SGB V fir die spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung naher erlautert. Das Gesetz, die SAPV-RL
und die Gemeinsamen Empfehlungen sehen dabei
vor, dass die besonderen Belange der Kinder zu
bertcksichtigen sind.

Die SAPPV-Teams sollen flachendeckend eingerich-
tet werden. Sie sind Ansprechpartner fir Kliniken,
betreuende (Kinder-JArzte, Betroffene und deren
Eltern sowie fUr die in der Pflege und Palliativ-
betreuung engagierten Organisationen. SAPPV-
Teams flihren die Aktivitaten aller an der Versorgung
Beteiligten zusammen. Sie planen und koordinie-
ren notwendige medizinische, pflegerische sowie
psychosoziale und seelsorgerische Mal3nahmen.
Die Verordnung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung erfolgt durch den behandelnden
(Kinder-)Arzt und sollte in regelmafdigen Abstanden
Uberprift werden.

7.1.1 Inhalt und Umfang der Arbeit der
SAPPV-Teams

In der SAPV-RL und in den Gemeinsamen Empfeh-

lungen der Spitzenverbande der gesetzlichen Kran-

kenkassen fur die spezialisierte ambulante Palliativ-

versorgung sind vier unterschiedliche Stufen der

Betreuung durch ein Team der spezialisierten ambu-

lanten Palliativversorgung (SAPV-Team) vorgesehen:

-> Beratungsleistung

-> Koordination der Versorgung

-> additiv unterstitzende Teilversorgung

(Mitbetreuung)
-> vollstandige Versorgung.

Neben den besonders hohen fachlichen Anforde-
rungen an die Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen muss eine qualifizierte Versorgung
auch in den dinn besiedelten und von den Ballungs-
raumen weit entfernten Regionen gewahrleistet
sein.

Um diesen beiden Ansprlichen gerecht zu wer-
den, gelten fir die Arbeit von SAPPV-Teams die
folgenden Grundsatze:

1. Die hohen fachlichen Anforderungen machen
in fast allen Fallen eine Mitbetreuung vor Ort
notwendig.

2. Das SAPPV-Team bezieht die lokalen Leistungs-
erbringer (Ziffer 7.1.5) mit ein. Dies dient auch
der Weitergabe von palliativmedizinischem
Wissen.



Teil B: Versorgung

Eine moglichst enge Zusammenarbeit mit den
niedergelassenen Kinderarzten oder betreuen-
den Hausérzten wird stets angestrebt.

Wo eine Zusammenarbeit nicht in ausreichen-
dem Mal vorgehalten werden kann, kann auch
eine Vollbetreuung durch das SAPPV-Team
erfolgen.

Das SAPPV-Team kooperiert mit den Kinder-
hospizdiensten.

7.1.2 Aufgaben der SAPPV-Teams

Entsprechend der SAPV-RL und den Gemeinsamen
Empfehlungen der Spitzenverbande der gesetz-
lichen Krankenkassen Ubernehmen die SAPPV-
Teams insbesondere folgende Aufgaben:

e Besonders aufwendige palliativmedizinische
und palliativpflegerische Leistungen

Linderung von Krankheitsbeschwerden durch
Anwendung von Medikamenten oder anderen
Mafinahmen

Apparative palliativmedizinische Behandlungs-
mafinahmen (z. B. Medikamentenpumpe)
Erstellung eines individuellen palliativmedizini-
schen Behandlungsplans unter Berlcksichtigung
der besonderen Bedurfnisse von Kind/Jugend-
lichem und Familie sowie der wohnortnahen
Hilfsangebote; der Behandlungsplan wird allen
an der Versorgung Beteiligten bekannt gemacht
Koordination der arztlichen, pflegerischen,
psychosozialen und seelsorgerlichen Angebote
vor Ort

Sicherstellung und Strukturierung der Kommuni-
kation zwischen allen Beteiligten

Erstellung eines Notfallplans flr Krisensituatio-
nen; der Notfallplan wird allen an der Versorgung
Beteiligten bekannt gemacht

24-stlindige arztliche und pflegerische Notfall-
bereitschaft, die auch aufsuchend tatig wird
Beratung und Anleitung fir niedergelassene
(Kinder-)Arzte und das gesamte Betreuungsteam
Beratung des Kindes/Jugendlichen, der Familie
und anderer Bezugspersonen

Vermittlung von psychosozialer Unterstltzung
fur Eltern und Bezugspersonen des Kindes/
Jugendlichen

Beratung Uber Betreuungsangebote fir Ge-
schwister zur Vorbeugung und Erkennung mog-
licher Entwicklungsstorungen

Planung, Organisation und Durchflhrung von
multiprofessionellen Fallbesprechungen
Betreuung der Familie in schwierigen Situationen
am Lebensende des Kindes/Jugendlichen

In Zusammenarbeit mit den Kinderhospiz-
diensten Vermittlung von Angeboten zur Trauer-
begleitung sowie von Selbsthilfegruppen;
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Motivation zu deren Inanspruchnahme als vor-
beugende Maflinahme zur Abwendung krank-
hafter Trauerverlaufe

Durchfihrung von Schlussgesprachen nach
Beendigung der Begleitung

Interne Qualitatssicherung, Dokumentation,
Untersuchung (Evaluation) der wesentlichen
MalRnahmen

Qualifizierung und regelmaRige Fortbildung
des Personals.

7.1.3 Personelle Ausstattung der SAPPV-Teams
Die Aufgabe der SAPPV-Teams ist die Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit allen in der
Kinderheilkunde bekannten lebensverklrzenden
Erkrankungen. Dabei leiden die betroffenen Kinder
und Jugendlichen meist an unterschiedlichsten

und seltenen Krankheiten. Gleichzeitig missen
aber auch die speziellen BedUrfnisse der Kinder
und Jugendlichen in den verschiedenen Alters- und
Entwicklungsstufen beachtet werden. Darlber
hinaus ist Ricksicht zu nehmen auf die Familie,

die die schwierige Situation bewaltigen muss. Die
spezialisierte ambulante padiatrische Palliativversor-
gung kann daher nur von einem hierfur qualifizierten
Team, bestehend aus Kinderarzten mit Zusatzwei-
terbildung Palliativmedizin, aus Pflegekraften mit
der Zusatzqualifikation ,, Palliative Care” und aus
Mitarbeitern mit psychosozialen Kenntnissen, gelei-
stet werden.

Ein SAPPV-Team setzt sich zusammen aus qua-
lifizierten Arzten und Pflegefachkraften sowie
Fachkraften flir die Koordination der Versorgung
und flir die Administration.

Unter Bericksichtigung der 24-stiindigen Erreich-
barkeit und der Regelungen nach dem Arbeitszeit-
gesetz sollten folgende Anforderungen an das Per-
sonalvolumen pro SAPPV-Team bestehen

(= Muster-SAPPV-Team; Abweichungen davon sind
unter Berlcksichtigung der Gegebenheiten vor Ort
maoglich):

Vollzeitstellen Arzte

Vollzeitstellen Gesundheits- und Kinderkranken-
pflege

1 Vollizeitstelle Fachkraft Koordination

1 Teilzeitstelle (50 %) Fachkraft Administration

3
3

Um eine qualifizierte Versorgung zu gewabhrleisten,
sollten die oben aufgefihrten Fachkrafte nachfol-
gende Qualifikationen aufweisen kénnen. Da jedoch
die Qualifikation Zusatzweiterbildung Palliativme-
dizin bzw. die Zusatzqualifikation , Palliative Care”
einschlielRlich der entsprechenden geforderten
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beruflichen Erfahrungen (Ziffer 5 der Gemeinsamen
Empfehlungen der Spitzenverbande der gesetz-
lichen Krankenkassen nach § 132d Abs. 2 SGB V)
derzeit noch nicht Uberall erreicht werden, sind mit
den Kostentragern im Rahmen der Vertragsverhand-
lungen Ubergangslésungen zu finden.

3 Vollzeitstellen Arzte, davon zwei Facharzte fiir
Kinder- und Jugendmedizin mit abgeschlossener
Zusatzweiterbildung Palliativmedizin (Leiter und
Stellvertreter) sowie ein Arzt in fortgeschrittener
Weiterbildung.

3 Vollzeitstellen Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflege mit Palliative Care Zusatzqualifikation.

1 Vollzeitstelle Fachkraft Koordination (z. B. Sozial-
arbeiter/Sozialpadagoge oder erfahrene Pflegefach-
kraft mit Kenntnissen im Case Management) mit
Zusatzweiterbildung in Palliative Care fir die Koor-
dination der Hilfsangebote und Helfer vor Ort sowie
far die Koordination der Institutionen, die an der
Betreuung der betroffenen Familien beteiligt sind.
Wesentliche Aufgaben der SAPPV-Teams sind die
Information und Beratung hinsichtlich der sozial-
rechtlichen Mdaglichkeiten zu finanzieller Unterstit-
zung, die Unterstltzung bei Antragsformulierungen,
die Beratung von Kliniken und behandelnden Arzten
sowie die Vernetzung mit psychosozialen Bera-
tungsstellen und sozialen Einrichtungen vor Ort.

1 Teilzeitstelle (50 %) Fachkraft Administration
(Arzthelfer/Sekretar) fur die Dokumentation und
Verwaltung der Arbeit des SAPPV-Teams.

Auch wenn Uber die Leistungen der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung nicht abgedeckt,
ware es wlnschenswert, wenn ein SAPPV-Team
darlber hinaus auch psychologische Kompetenz in
die Betreuung einbezieht. Durch Einstellung eines
Psychologen im Team oder durch Hinzuziehung
eines Psychologen bei Bedarf kdnnte eine umfas-
sende Versorgung sterbender Kinder und Jugend-
licher und ihrer Familien angeboten werden. Der
(Kinder-)Psychologe sollte die Zusatzweiterbildung
in Palliative Care und spezielle Kenntnisse in Ent-
wicklungspsychologie, Diagnostik und Intervention
bei Krisen und posttraumatischen Belastungsreak-
tionen bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
haben.

7.1.4 Raumliche und sachliche Ausstattung der
SAPPV-Teams

Benotigt werden Raume

e flr die Arbeitsplatze der Teammitglieder,

e f(r die Beratung von Patienten und Angehorigen

(barrierefreier Zugang),

e flr Teamsitzungen und Besprechungen,

e fUr die Notfallversorgung mit Medikamenten,
insbesondere Schmerzmitteln und

e zur Vorhaltung von eigenen (Notfall-)Medikamen-
ten (Schrank mit Betdubungsmitteln) und Hilfs-
mitteln in Kooperation mit geeigneten Partnern.

Die SAPPV-Teams haben eine eigenstandige Adresse
(einschlielich eigenstandiger Telefon-, Telefax-

und E-Mail-Verbindungen). Das Buro sollte zu den
ublichen Burozeiten besetzt bzw. die Erreichbarkeit
sicher gestellt sein.

Eine geeignete apparative Ausstattung fur Doku-
mentation, Kommunikation und Mobilitat (aufsu-
chende Betreuung) und eine 24-h-Erreichbarkeit
sind sicher zu stellen.

7.1.5 Zusammenarbeit mit den Leistungs-
erbringern der allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung

Das SAPPV-Team arbeitet insbesondere mit folgen-

den Einrichtungen der allgemeinen ambulanten

Palliativversorgung zusammen:

* niedergelassenen (Kinder)Arzten und Kinder-
kliniken,

e Nachsorge- und Rehabilitationseinrichtungen fir
Kinder und Jugendliche, sozialpadiatrischen
Zentren (SPZ),

e ambulanten (Kinder-)Krankenpflegediensten,

e ambulanten (Kinder-)Hospizdiensten und
stationaren Kinderhospizen,

e Forderstatten, Schulen, Therapeuten etc.,

e ehrenamtlichen Strukturen aufderhalb der
Hospizdienste (z. B. Elterninitiativen, Selbsthilfe-
organisationen etc.),

e kirchlichen und anderen karitativen Einrich-
tungen.

Um eine kindgerechte Versorgung zu gewahrlei-
sten, sind in der Zusammenarbeit kinderspezifische
Einrichtungen zu bevorzugen.

7.2 Konsiliardienst im Krankenhaus
Zusatzlich stehen Kinderpalliativieams aulRerhalb
der SAPPV-Leistungen den Kinderkliniken konsilia-
risch zur Verfligung. So beraten sie bei Problemen
in der Behandlung von Krankheitsbeschwerden.
DarUberhinaus unterstltzen sie die Durchflihrung
von Gesprachen zur Findung des Therapieziels
—auch auf padiatrischen und neonatologischen
Intensivstationen — sowie die Planung und Organi-
sation der Entlassung schwerkranker Kinder und
Jugendlicher nach Hause (Brlckenfunktion). Nach
den Erfahrungen in der Arbeit der KKiP Minchen
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machen Konsile im Krankenhaus etwa 30 % der
Aufgaben eines Kinderpalliativteams aus.

Die Kinderpalliativteams Ubernehmen diese Aufga-
ben auf Anforderung durch die Arzte der Kinderkli-
niken in ihren Versorgungsregionen und dokumen-
tieren die Fragestellung, die erbrachten Leistungen
und das Ergebnis des Konsils. Der palliativmedizini-
sche Konsiliardienst Ubernimmt damit eine zentrale
Rolle in der Verbesserung der palliativmedizinischen
Versorgung schwerkranker Kinder und Jugendlicher
in den Kinderkliniken.

7.3 Qualitatssicherung

Die Sicherung der Qualitat erfolgt mittels geeigneter
standardisierter Dokumentation und Evaluation,
durch Qualitatszirkel bzw. Palliativkonferenzen so-
wie durch regelmaRige, dokumentierte, interne und
externe Fortbildung. Gemals der SAPV-RL werden
die SAPPV-Teams regelmallig supervidiert.
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Ein einheitliches EDV-gestltztes Dokumentations-
system wird die Vergleichbarkeit der Daten und die
Qualitatskontrolle erleichtern.

7.4 Mogliche Standorte von
Kinderpalliativteams in Bayern
Zur Versorgung der rund 2 700 Kinder und Jugend-
lichen mit lebensverklrzenden Erkrankungen sind
in einem Flachenstaat wie Bayern zunachst sechs
Kinderpalliativteams notwendig. Sie kénnen nach
derzeitigem Stand eine flachendeckende Versor-
gung sowohl im Ballungsgebiet als auch im land-
lichen Raum gewahrleisten. Gleichzeitig wird davon
ausgegangen, dass sechs solcher Teams bei der
erwarteten Fallzahl auch wirtschaftlich betrieben
werden kdnnen.

Die Auswahl moglicher Standorte sollte sich orien-
tieren an:
-> der zu erwartenden Patientenzahl,

Abbildung 5
Méagliche Versorgungsregionen
von Kinderpalliativteams
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-> der zu versorgenden Flache unter Berlcksichti-
gung der regionalen Siedlungsdichte,

-> einer relativ zentralen Lage mit moglichst guter
Verkehrsanbindung,

-> den bereits vorhandenen Aktivitaten zur palliativ-
medizinischen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen,

-> dem Vorhandensein von spezialisierten Versor-
gungsstrukturen, in denen Kinder und Jugend-
liche betreut werden, deren Krankheitsbild im
Verlauf zu einem gewissen Prozentsatz eine pal-
liativmedizinische Versorgung notwendig macht
(Kinderkrankenhauser mit Perinatalzentrum Level
1, Onkologie oder Neuropéadiatrie; SPZ),

-> den bereits etablierten Patientenstromen.

Unter den oben aufgeflhrten Kriterien waren des-
halb derzeit folgende Versorgungsregionen fir ein
Kinderpalliativteam vorstellbar:

Oberbayern (ohne ndrdliches Oberbayern),
Niederbayern und sidliche Oberpfalz,
nordliche Oberpfalz und Oberfranken,
Mittelfranken,

Unterfranken,

Schwaben und nordliches Oberbayern.

->

\

\Y

\Y

8 Stationare Versorgung:

Kinderpalliativstation

Eine Palliativstation ist eine rdumlich und personell
eigenstandige Organisationseinheit in einem Kran-
kenhaus. Sie ist spezialisiert auf die Behandlung,
Betreuung und Begleitung von Palliativpatienten, die
einer Krankenhausbehandlung in einer spezialisier-
ten Einheit bedurfen.

Bislang bestehen in Deutschland keine und auch
international kaum Erfahrungen mit Kinderpalliativ-
stationen. Die Aufgaben einer Kinderpalliativstation
sind die Behandlung schwerster Krankheitskrisen
unter Einbeziehung aller sinnvollen diagnostischen
und therapeutischen Mdaglichkeiten sowie die
Betreuung bei schwersten psychosozialen Krisen
des Kindes/Jugendlichen oder seiner unmittelbaren
Angehorigen. Nach den bislang gesammelten Erfah-
rungen und den Auswertungen der Daten der durch
die KKiP Munchen betreuten Kinder und Jugend-
lichen muss zudem damit gerechnet werden, dass
bis zu einem Viertel der auf einer Kinderpalliativsta-
tion betreuten Kinder und Jugendlichen beatmet
sowie nahezu alle Kinder und Jugendliche intensiv
pflegebedlrftig sein werden.
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Eine weitere zentrale Aufgabe der Station stellt die
Aus- und Weiterbildung in Kinderpalliativmedizin
dar. AuRerdem konnen im Rahmen der stationaren
Palliativtherapie innovative Fragen zur Kontrolle von
Krankheitsbeschwerden in Krisensituationen und in
der Lebensendphase gestellt und in wissenschaft-
lichen Untersuchungen beantwortet werden. Im
Hinblick auf die anzustrebende Qualitat und die
hohen fachlichen Anforderungen an die arztliche,
pflegerische und psychosoziale Kompetenz auf einer
solchen Station ist eine Konzentrierung der statio-
naren kinderpalliativmedizinischen Versorgung in
Bayern und eine enge Anbindung an die kinderpallia-
tivmedizinische Lehre und Forschung anzustreben.

Entsprechend der errechneten Zahl von 200 Kindern
und Jugendlichen pro Jahr, die auf einer Palliativ-
station behandelt werden mussen (Ziffer 6), hat der
Hochschulplanungsausschuss die Einrichtung einer
Kinderpalliativstation mit acht Betten am Klinikum
der Universitat Minchen in Anbindung an die Alfried
Krupp von Bohlen und Halbach-Stiftungsprofessur
fur Kinderpalliativmedizin (Ziffer 10) beflrwortet.

Die Kinderpalliativstation soll voraussichtlich Anfang
2011 ihren Betrieb aufnehmen.

Im Ubrigen leisten alle bestehenden Kinderkranken-
hauser im Rahmen ihrer Aufgabenstellung selbst-
verstandlich auch weiterhin die medizinische und
pflegerische Versorgung schwerkranker und ster-
bender Kinder und Jugendlicher.

9 Kinderhospizversorgung

Flr eine optimale Versorgung der Familie ist eine
Kooperation der SAPPV-Teams mit den Kinderhos-
pizdiensten erforderlich. Zur Kinderhospizversor-
gung wird an dieser Stelle auf das gemeinsame
.Konzept fir die Kinderhospizarbeit in Bayern” des
Bayerischen Hospizverbandes, der Arbeitsgemein-
schaft der Krankenkassenverbande in Bayern sowie
des Bayerischen Staatsministeriums fir Arbeit und
Sozialordnung, Familie und Frauen verwiesen.
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10 Akademische Strukturen -
Professur flir Kinderpalliativmedizin

10.1 Forschung

Die Alfried Krupp von Bohlen und Halbach-Stiftung
hat an der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen
(LMU Minchen) die europaweit erste Professur flr
Kinderpalliativmedizin fir die Dauer von funf Jahren
gestiftet. Die LMU Minchen hat bereits jetzt be-
schlossen, die Professur nach Ablauf der funf Jahre
zu verstetigen. Gerade im Hinblick auf Forschung
und Lehre ist die Einrichtung einer Professur fir Kin-
derpalliativmedizin sehr wichtig, denn dadurch kann
die Versorgung von schwerkranken und sterbenden
Kindern und Jugendlichen weiter verbessert wer-
den. Die Professur flr Kinderpalliativmedizin ist seit
1. Januar 2009 besetzt.

In der Kinderpalliativmedizin fehlt es an wissen-
schaftlicher Grundlage in wichtigen Bereichen wie
der Kontrolle von Krankheitsbeschwerden und

der psychosozialen und spirituellen Betreuung der
Patienten und ihrer Familien. Die Arbeitsgemein-
schaft Padiatrische Palliativmedizin in Bayern hat
sich darauf verstandigt, die Arbeit der SAPPV-Teams
wissenschaftlich zu begleiten und zu evaluieren. Die
Untersuchung erfolgt Uber standardisierte Befra-
gung sowohl der betreuten Kinder/Jugendlichen
und ihrer Familien als auch der beteiligten Helfer
kooperierender Strukturen und Einrichtungen. Ziel
dieser Untersuchung ist die Erhebung aussagekraf-
tiger Daten vor allem zum Bedarf und Umfang an
spezialisierter ambulanter padiatrischer Palliativ-
versorgung und an hoch spezialisierter stationarer
Krisenintervention, Rehabilitation und Sterbebeglei-
tung unter palliativer Intensivbehandlung auf einer
Kinderpalliativstation. Die Datenerhebung soll nach
Ablauf von zunachst drei Jahren ermdoglichen, dass
die Leistungen der entstandenen Versorgungsstruk-
turen bewertet werden und eine eventuelle Anpas-
sung an den tatsachlichen Bedarf erfolgen kann. Die
Professur fir Kinderpalliativmedizin stellt die fur die
Untersuchung erforderlichen fachlichen und per-
sonellen Mittel zur Verfligung. Die Ergebnisse der
Untersuchungen sollen der nationalen und interna-
tionalen Fachoffentlichkeit zur Verfligung gestellt
werden.

Neben der Versorgungsforschung stehen u. a.

folgende Forschungsinhalte im Vordergrund:

e Studien zur Epidemiologie in der Palliativmedizin
(z. B. Todesursachen, Vorkommen und Haufig-
keit von Krankheitsbeschwerden)

e Uberprifung von Instrumenten zur Messung
verschiedener Krankheitsbeschwerden als
Voraussetzung fir die Durchflihrung von
Therapiestudien
Entwicklung und Untersuchung neuer palliativ-
therapeutischer Methoden und Medikamente

e Entwicklung und Uberprifung neuer Instru-
mente zur Messung von Lebensqualitat und
Lebenssinn von Patienten und Angehorigen

e Medizin-6konomische Untersuchungen zur
Palliativmedizin.

10.2 Akademische Lehre und Ausbildung
Die palliativmedizinische Ausbildung von Medizin-
studenten ist Voraussetzung daflr, dass sich
palliativmedizinisches Wissen auch in der Kinder-
heilkunde verbreitet. Mit dem Gesetz zur Regelung
des Assistenzpflegebedarfs im Krankenhaus vom
30. Juli 2009 wurde die Palliativmedizin als Pflicht-
lehr- und Prafungsfach in die Approbationsordnung
fur Arzte aufgenommen. Somit werden den Medi-
zinstudenten schon in der universitaren Ausbildung
wichtige Grundkenntnisse fir die Versorgung von
Patienten vermittelt, bei denen nicht mehr die Hei-
lung, sondern die Linderung belastender Krankheits-
beschwerden und die Erhaltung der Lebensqualitat
in der letzten Lebensphase im Mittelpunkt stehen.

11 Fort- und Weiterbildung

Fundierte Fort- und Weiterbildung sind von ent-
scheidender Bedeutung fir die umfassende Ein-
flhrung einer qualitativ hochwertigen Betreuung
Sterbender und fir die Professionalisierung der
Berufsgruppen, die an einer wirdigen Sterbebe-
gleitung mitwirken. Vier staatlich geférderte Pallia-
tivakademien in Bamberg, Minchen, Nirnberg und
Wiirzburg bieten Qualifizierungskurse fiir Arzte,
Pflegende und Fachkrafte der sozialen Arbeit an.
Fir Fachkrafte der Pflege werden 160 Stunden
Kurse in , Palliative Care” angeboten. Fachkrafte der
sozialen Arbeit kdnnen sich in einem 120 Stunden
Kurs in , Palliative Care" weiterbilden. Arzte kénnen
unter den von der Bayerischen Landesarztekammer
herausgegebenen Bedingungen die Zusatzweiterbil-
dung , Palliativmedizin” erwerben.

Die LMU Munchen bietet in Zusammenarbeit mit
der Christophorus-Akademie fir Palliativmedizin seit
2006 eine Weiterbildung fir Arzte in Palliativmedizin
mit besonderer Berlcksichtigung der Belange von
Kindern und Jugendlichen an.
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Glossar

Diagnostik

Sammelbezeichnung flr Verfahren, die zur Abkla-
rung einer Krankheitsursache bzw. Beratungs-
ursache angewandt werden, z. B. Befragung
(Anamnese), korperliche Untersuchung, ggf.
apparative und Laboruntersuchungen.

Epidemiologie

Wissenschaftszweig, der sich mit den Ursachen,
der Verteilung und den Folgen von Ubertragbaren
und nichtlbertragbaren Krankheiten in der Bevdlke-
rung befasst.

interdisziplinar
hier: mehrere medizinische Fachrichtungen
umfassend, facherlbergreifend.

Intervention
Eingreifen.

Konsiliardienst

arztlicher/pflegerischer Dienst, der auf Anforderung
des behandelnden Arztes zur Behandlung beratend
hinzugezogen wird.

kurativ
heilend, auf die Heilung ausgerichtet.

metachromatische Leukodystrophie
angeborene Nervenkrankheit mit spastischen
Lahmungen.

Mukoviszidose

angeborene Stoffwechselerkrankung, die durch
vermehrte Produktion von zahem Schleim zu
schweren Komplikationen im Bereich der
Atemwege und des Verdauungstraktes fihrt.

multidisziplinar

hier: viele medizinische Fachrichtungen betreffend.

multiprofessionell
viele/mehrere Berufsgruppen umfassend.

neonatologisch

Teilgebiet der Kinderheilkunde betreffend, das sich
mit Diagnose und Therapie von Erkrankungen des
Neugeborenen befasst.

Neuropadiatrie
Kinder-Nervenheilkunde.
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Onkologie

Teilgebiet der Inneren Medizin, das sich mit der
Entstehung und Behandlung von Tumoren und
tumorbedingten Krankheiten beschaftigt.

Padiatrie
Kinder- und Jugendheilkunde.

Palliativmedizin/Palliative Care
Palliativmedizin/Palliative Care ist ein Ansatz zur
Verbesserung der Lebensqualitat von Patienten und
ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind,
welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und
Lindern von Leiden durch frihzeitige Erkennung,
sorgféltige Einschatzung und Behandlung von
Schmerzen sowie anderen Problemen korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art. Durch eine
ganzheitliche Herangehensweise sollen Leiden
umfassend gelindert werden, um Patienten und
ihren Angehdrigen bei der Krankheitsbewaltigung
zu helfen und deren Lebensqualitat zu verbessern.

Perinatalperiode

Zeitraum zwischen dem Ende der 28. Schwanger-
schaftswoche und dem 7. Lebenstag nach der
Geburt.

Perinatalzentrum Level 1
dient der Versorgung von Friih- und Neugeborenen
mit héchstem Risiko.

Posttraumatische Belastungsreaktion

eine verzogerte Reaktion auf ein belastendes
Ereignis mit auRergewodhnlicher Bedrohung, die bei
fast jedem eine tiefe Verzweiflung hervorrufen
wurde.

Pravalenz

Anzahl der Erkrankungsfélle einer bestimmen
Erkrankung zu einem bestimmten Zeitpunkt (Punkt-
pravalenz) oder innerhalb eines bestimmten Zeit-
raums (Periodenpravalenz).

praventiv
vorbeugend.

psychosozial
soziale Gegebenheiten betreffend, die die Psyche
beeinflussen.
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spinale Muskelatrophie Typ |
fortschreitende Muskelschwache.

spezialisierte ambulante Palliativversorgung

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung
dient der Betreuung Schwerkranker oder Sterben-
der zu Hause oder in stationaren Pflegeeinrichtun-
gen. Die Patienten leiden an einer nicht heilbaren,
fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebens-
erwartung und bedUrfen einer besonders aufwan-
digen Versorgung. Der Anspruch auf spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV) wurde mit der
Gesundheitsreform 2007 zum 1. April 2007 begrin-
det. Die Patienten, die nicht unter die Kriterien der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
fallen, werden weiterhin in den derzeitigen Struk-
turen (insbesondere (Haus-)Arzte, Pflegedienste und
stationare Einrichtungen) versorgt.

supervidiert

Eine Supervision wurde durchgeflihrt. Supervisi-

on ist eine Form der Beratung, die Einzelnen oder
Teams hilft, ihr privates, berufliches oder ehrenamt-
liches Handeln zu verbessern. Thema der Super-
vision ist z. B. die Zusammenarbeit im Team.
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