rmittierende Langzeitversorgung in der
iatrische Palliativmedizin!
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demiologie — lebenslimitierender
rankungen in Deutschland

e Kinder in Deutschland
> 20 Jahre ca. 15 Millionen

oenslimitierende Erkrankungen

Pravalenz
- 32/10.000 (0-19 Jahre) = ca. 40,900
Mortalitat
- 1-3,6/10.000 (0-19 Jahre) =.4.500 bis 3.500

davon 550 an Krebs

Kinderpalliativzentrum ) ﬂﬁ Vestische Kinder- und ( Fah
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ppe 1 — Lebensbedrohliche
rankungen...

ur die eine kurative Therapie verfugbar isi, welche jedoch auch
sagen kann. Die Palliativversorgung kann parallel zu einer

ativ ausgerichteten Therapie und/~a2r bei Therapieversagen
rderlich sein.

Krebs, irreversibles Organversar;cn. ri‘ihgeburtlichkeit

" Vestische Kinder und Jugenaiin oarel — Jugendklinik Datteln nijversitat

L:‘i} Universitdt Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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ppe 2 — Erkrankungen, die sicher
1zeitig zum Tode fuhren

ge Phasen intensiver Therapien haben e:ine
ensverlangerung und eine Teilnahme an normalen Aktivitaten
taglichen Lebens zum Ziel.

Zystische Fibrose, ,,gutartiger” Hirntmo., Muskeldystrophie

Ll Jugendklinik Datteln

[ )
Ia i o= s aid > i
» F_L:Ji} Universitdt Witten/Herdecke
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ppe 3 — fortschreitende Erkrankungen
e heilende Therapiemoglichkeiten

Therapie erfolgt ausschlieBBlich pallia:iv. Sie erstreckt sich
fig uber viele Jahre.

MPS, Adrenoleukodystrophie (Keno)

rindernalliativzentrumn
x Rinderpal

facvzenirun
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

JE Vestische Kinder- und F T
— Jugendklinik Datteln in versitat
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ppe 4 - Irreversible, jedoch nicht
schreitende Erkrankungen...

lie regelhaft Komplikationen zeigen una wvahrscheinlich zum
zeitigen Tod fuhren. Diese Erkrankun«en stellen komplexe
orderungen an die medizinische Ve 'scrgung.

Schwere Cerebralparese, Mehrfachbohirderung nach Unfall

rindernalliativzentrimn
oy, SOC LR ) R

iftakci &< L A1l
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

Vestische Kinder- und F T
Jugendklinik Datteln Qw\\{ver%tgtk
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alenz lebenslimitierender Erkrankungen
indern - England 2000-2010

I— =Neurological
,\'/4 \: & Oncology
. e ) == Haematological
— —# \ =<=Metabolic
== Congenital
J =@=Respiratory

== Circulatory

= Genitourinary

Gastrointestinal

—@=— Perinatal
Other

2000/01 2001/02 2002/03 2003/04 2004/05 2005/06 2016’J7 2007/08 2008/09 2009/10
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tieg lebensbedrohlicher Erkrankungen in
letzten 10 Jahren

arsgruppe 16-19 Jahre
Anstieg um 45%

arsgruppe 11-15 Jahre 2010
Anstieg um 38%
arsgruppe 6-10 Jahre ey

Anstieg um 32%

2000

ith Asian (48 pro 10.000) > Schwarze {42 % pro 10.000) >
nesen (31 pro 10.000) > Weilke (27.0 ro 10.000)

armer, desto mehr Kinder mit LBE/L.E

ﬁ.ﬁ{:ﬁ Jugendkllnik Datteln
itdt Witten/Herdecke

@) :
I F_E:_Ji Universita erdecke

nijversitat
Witten/Herdecke
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. 2016; How many children and young people with life-
ng conditions are clinically unstable? A national data
ge study. Arch Dis Child 2017;102:131-138

izielle Datenquellen in Schottland: Alter: 0-25 Jahre
traum: 1/4/2009 - 31/3/2014 (5 Jahre)

initionen

- Beginn der Instabilitat:
o Ungeplante Krankenhauseinweisung von = 4&-h Dauer

- Beginn der Verschlechterung:
o Ungeplante Aufnahme auf eine Intarisivstation

- Beginn des Sterbeprozesses
o Die letzten 28 Tage vor dem To

,-;,j{, Vestische Kinder- und
Jugendkllmk Datteln kﬂversnat

gqﬁf Un Witten/Herdecke

I U € JallldatlivZenirum
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
t Witten/Herdecke



. 2016; How many children and young people with life-
ng conditions are clinically unstable? A national data
ge study. Arch Dis Child 2017;102:131-138

ing | : . : . o

v o
| chr

table 1 -

fable | _ - e
2008/10 2010/11 2011712 201201, 2013/14

tatus | Deteriorating Unstable Deteriorating Llasiabl= Stable

fatus Unstable Detericrating | Deteriorating taule Dying
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. 2016; How many children and young people with life-
ng conditions are clinically unstable? A national data
ge study. Arch Dis Child 2017;102:131-138

der mit LTD/LLD: 0-25 Jahre (UK, Schottland)

Instabil: ca. 27.000 pro Jahr
Verschlechterung: ca. 3.750 pro Jahr
Versterben: ca. 2.700 pro Jahr

(wenn die Zahlen auf Deutschland umgerechnet werden?

ikofaktoren fur Instabilitat/Verschl:caterung
Migrationshintergrund
Soziookonomischer Status

‘“"FI' Vestische Kinder- und
JIE, Jugendkllmk Datteln kﬂversnat
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O

8. LJ Diagnose: Adrenoleukodystrophie
1:20.000 Jungen; x-chromosomal rezessiv
Mutationen in einem ABC-Transporter-Gen: Anhaufung von
Fettsauren in der weillen Gehirnsubstanz => Demyelinisierur ¢
Symptome
- Lernbehinderungen, Wahrnehmungsprobleme,
Konzentrationsstorungen, Verlust des Langzeit- und.acs
Kurzzeitgedachtnisses
- Sehbehinderung bis Blindheit
- Behinderung der Koordination, Gehbehinderung bis schwere
Spastik und Bettlagerigkeit
- Demenz

V@, Vestische Kinder- und
Jugendkllmk Datteln kwverSItat

" [ ,i} m i ten/H Seke Witten/Herdecke

JalllatlivZernuruim
' Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
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Psychosoziale

Mitarbeiter
unter komplexen Bedingungen Hilfsmoéglichkeiten

Spezialisierter

stimmen und ¢ Tian institutic

Case Manager

ssourcen im Gemeinwesen oder Arbeitsfeld

yrdinierend heranziehen®

Spezialisierte Palliativversorgugg C

Komplexes
Symptomgeschehen

S
@
(o)
X
c
&
=
@
"
S
o

hKinderpalliativzentrum @Q VeStiSChe_Kinder' und /-\ o ee
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endigkeit des Case Managements

Pat}f"t Time with life limiting illness

1
2
Il |
 Kinderpalliativzentrum *Fﬁﬁ@ Vestische Kinder- und /-\ P
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diatrische SAPV-Patienten (n=152)
Westfalen-Lippe 2014

B Krankheiten des Nervensyster.:

B Angeborene Fehlbilduircen, D 2formitaten und
Chromosomenanomalion

B Onkologie

B Stoffwechsels*Hrorgen

M Perinata

B Sonstig>

Scn:wicklungsstorung

, Kinderpalliativzentrum @B VeStiSChe_Kinder' und s og ue
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1. Ersteinschluss bis zum Tod

Tod

v

)14 2015
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-rsteinschluss bis zur Stabilisierung

Pause

-] .

)14 2015

A
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3. Laufende Versorgung

A

)14

rpalliativzentrum

Kinaerpe
! Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

2015

== \Vestische Kinder- und
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rmittierende Versorgung in den vier
figsten Hauptgruppen (n=132)

Stoffwechselstérungen (n=20)

Onkologie (n=22) ‘

ie Fehlbildungen, Deformitaten und
omosomenanomalien (n=33)

nkheiten des Nervensystems (n=57) ‘ ’

Patienten gesamt (n=132) ‘

0% 10% 20% 20% 40% 50% 6. % 70% 80% 90%100%

Intervallversorgung

[lkeine Intervallversorgung

Vestische Kinder- und
Jugendklinik Datteln
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SAPV
oder
Sozialpadiatrische
Nachsorge

Sanitatshauser Niedergelassener
»Hilfsmittel“ Kinderarzt

Lebenshilfe,

Patient Selbsthilfegruppen

potheke

und
Familie

N
A";r:,:
s

Physiotherapie
Ergotherapie

Ambulanter
Kinder-
hospizdienst

Schule/Kiga

bKinderpalliativzentrum ﬁ@ Vestlsche_K!nder- und
\l.:esrtischrerl(]\r:vder- i:d l;gekndklinlk Datteln Jugendkllnlk Datte]n
PRI n @ Universitdt Witten/Herdecke

Kinderklinik
der Maximal-
versorgung

+/- SPZ

Kinderklinik mit
Spezial-
Ambulanzen

2.T. in groBer
raumlichen
Entfernung

s

\é
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ekte der Langzeitversorgung

gnose - Unsicherheit

 Kinderpalliativzentrum
! Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
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ekte der Langzeitversorgung

sammenspiel von Basis (Palliativ) Versorgung und
PV uber viele Jahre

Kinderpalliativzentrum D) .
3 5 Bekar) oy ue

) Vestische Kinder- und Jugendinik Datteln = j‘ jugendkhnl k Datteln ni\versitat
. !r:‘J ‘:’i} Universitdat Witten/Herdecke Witten/Herdecke

Vestische Kinder- und (’\
u



ag

perlich: eingeschrankte Selbststandigkeit

dizinisch: Krankenhausaufenthalte und Behandlungsteimine

ynitiv: Ruck-Entwicklung

2rn: Angst um ihr Kind

ient: Angst

Kinderpalliativzentrum ) 1‘ . e
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HEALTH SERVICES AND DELIVERY RESEARCH

VOLUME 2 I55UE9 APRIL 2014

ISSN 2050-4349
pinal, Sylvia Bernard, Gemma Spiers and Gillian Parker
eich 1: Personliches Wohlhefinden
‘eich 2: Wirtschaftliche ura soziale Teilhabe
eich 3: Autonomie
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der: Integrationsfachdienst

10glicht soziale und schulische Aktivitaten

such des Kindergartens oder der Schule oft sinnsgendend

Familie und Kind

Kinderpalliativzentrum JIE .
. 4 EN T
' vestische Kinder- und JugendKlinik Datteln j‘ Jugendkhnlk Datteln niyversitat
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JOURMAL OF PALLIATIVE MEDICINE
Volume 17, Number T, 2014

& Mary Ann Lisber, Inc.

DRl 1 10BS pm, 201 3,058 1

Specialized Home Palliative Care for Adults and Children:
Differences and Similarities

Gesa Groh, MAT Berend Feddersan, MD, FRD® Monika Fohrer, MO and Gian Domenico Borgsio, MO

Erwachsene (in %) Kinder (in %)
Opers. |0 -
1 pers. Dz
2 pers. |20
3 pers. ]43
. 4 pers. Izg )
Im Mittel 1,2 o] 5 pers. | s irn Mittel 3,4
andere o| 6pers. [T andere
Menschen ol 7pers. [0 Menschen
mit' 0| 8pers. |0 mit'
betroffen of 9pers. []2 betroffen
M - Adults
p<0.001
= Children

Number of significant others directly afi>cied by the patients™ disease situation.

=Ny

{inderpalliativzentrum 1ﬁ W
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ation der Geschwisterkinder

inge elterliche Zuwendung und Zeit

2ss durch Versorgung des krankes Geschwisters

astung durch Probleme, die sich aus psychosozialer
|ation ergeben

Jst vor dem Tod

schwisterrivalitat

" Vestische Kinder und Jugenaiin oarel ==L Jugendklinik Datteln nijversitat
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wirkungen

Wertschatzung des Lebens
Starker Zusammenhalt

Erhohte Empathie

Starkeres Selbstbewusstsein

= Storungen im Sozialverhalten
= Schulprobleme
= Somatische Probleme (Schlaf- und

Essstorungen, Schmerzen, etc.)

= Internalisierendes (Frustration, Lnsicherheit,
Rickzug) oder externalisiereneas
(Aggressivitat) Verhalten

L i—f Jugendklinik Datteln

ﬂ; N
B yniversitat Witten/Herdecke

_Kinderpalliativzentrum Vestische Kinder- und

LIvVLATIILruamm
! Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

u 9ver5|tat
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erstutzung fur gesunde Geschwister

nilien dafur sensibilisieren, dass auch die Geschwister

iale Unterstltzung benotigen

: offene Kommunikation in der Familie und mit

fessionellen Uber die Erkrankung des Geschwisieis

zielle Angebote und soziale Unterstutzuiig

" vestche indr vt i vl =— Jugendklinik Datteln niyversitat

L:‘i} Universitidt Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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roJekt (sisters and Brothers Projekt)

rojekt fur gesunde Geschwister von Kindern mit schweren
nischen Erkrankungen, Krebserkrankungen oder
nderungen

sunde Geschwister konnen andere Kinder in ahnlichen
ationen kennen lernen und gemeinsame Aktivitaten
2rnehmen

Ippenangebote

Kindergruppe: monatlich samstags

Jugendgruppe: zusatzlich drei Jugendsonntage pro Jahr
Geschwistertage: zwei Samstage im Jahr
Geschwisterwochenende: Freitag bis Sonritag, einmal im Jahr

;atzangebote
Elternabend
Familiensommerfest

Fimel ernalliativrzrantriim
o uc Jallliall aelnirum
' Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

By Vestische Kinder- und F T
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ekte der Langzeitversorgung

Inahme am alltaglichen Leben, solange wie moglizh

tlondarnslliativia it s
 Kindel salliativzentrum
! Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

——— Jugendklinik Datteln niyversitat
iﬂ "i} Universitat Witten/Herdecke Witten/Herdecke

‘ {, Vestische Kinder- und Vam
\d



ekte der Langzeitversorgung

/chosoziale Betreuung der gesamten Familie

Kindernalliativeentrar 1"— @, Vestische Kinder- und Vam .
e Jugendklinik Datteln Qwversjltgtk
Witten/Herdecke
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fnungsbilder

ale Traume und Fantasien fur Eltern oft schwer zu ertragen

Kinder jedoch wichtig, diese Hoffnungsbilder zu entvzic'-eln

fnungsbilder spenden Trost und bauen Angst ¢b

r""i'i:‘-;"!“.:"-'l‘:-;-:- zentrum ";ﬂ: ,;?_f'.\\

iftakci ATiivruamm
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ekte der Langzeitversorgung

fnungsbilder

inae tivzentrum
! Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
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orhersehbarer Krankheitsverlauf

relanger Krankheitsverlauf oft unberechenbar

Immer wieder ethische Entscheidungen

Ohne ,Prognose” werden Lebensendentscheidungen gerne vairtagt
Technikglaubigkeit aus Erfahrung

Stress mit Versicherungen / finanzielle Note

nptomgeschehen wird Uber die Jahre sairr vielfaltig
Vernetzung verschiedener Fachbereiche unc Vizrsorger notwendig

rindernalliativzentrimn
oy, SOC LR ) R

iftakci &< L A1l
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Symptoms

Symptome von Kindern
mit Palliativversorgung in
den USA

ve impairment
ch impairment
leep problems
Enteral intake

Komp&ewezen:

= Hdilgadagogik, unterstitzte
Kommunikation, Hilfsmittelanpassung,
palliative Rehabilitation, Erfassen von
Symptomen durch Fremdbookachtung

' = Padiatrische Schlafmedi.’in

Seizures

Somatic pain

ive secretions

Spasticity

ving difficulties |

o disturbances *\Padiatrische Gastroen'erilogie: PEG

er symptoms” Anlage und Management. TPE

mﬁe‘ = Neuropadiatrie: Ep'leptologie
Constipation

B o = Péidiatrische !ntorisivmedizin und

R, S Pulmonologie: Heim-Beatmung,

Q@ dWraSsion

S Trachealkanilenmanagement
Jrritability

= Neurcoédiatrie: Baclofenpumpen, Bo.-

Visceral pain . .
Tox.; Medikation

yropattuc ain
n W = Kiraer- und Jugendpsychotherapie
= Maigkiologie (Antibiotikaresistenzen)

Dhiawrhes

az s problems
ltching

Proportion of patients

o 1 2 3 4 5

==
 Kinderpalliativzentrum 133
! Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
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ekte der Langzeitversorgung

‘bau eines Versorgungssystems

 Kinderpalliativzentrum
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e verteilt man seine Energie auf eine Zeit, von
niemand weiB wie lange sie dauert?“

rindernalliativzentrimn
. Kinderpal

iftakci aTiiLvrvi
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
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ystfursorge - Teamfursorge

anger die Versorgung dauert, desto anstrengender ist es
die Versorger

unsicherer die Prognose ist, desto anstrengender ist es fur
Versorger

anger die Beziehung ist, desto anstrengender ist es fii aie
sorger

iche Hilfe

\nelles Einstellen auf aktuelle Situation ura-aute
scheidungen

ervision (Team/Einzeln)
chotherapie
ort und Self-care

" Vestische Kinder und Jugenaiin oarel ==L Jugendklinik Datteln nijversitat
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ekte der Langzeitversorgung

bstflirsorge elementar wichtig — Marathor richt
'zstrecke

tlondarnslliativia it s
 Kindel salliativzentrum
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astungspflege

derhospize bieten Entlastungspflege fur Familien
Betreuung der ganzen Familie

tionare Kurzzeitpflege und Wohngruppen
ausschlieldlich fur kranke Kinder

Kinderpalliativzentrum D)/ .
3 5 Bekar) oy ue
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Journal of Child Neurology
28(1) 40-44

f Pediatric Palliative Care sl

ilization in Children With a DO, 10.177108830738 11439545
. http://jcn.sagepub.com

e Neuromuscular Disease Who ©SAGE

Palliative Care Program

! and Lynn Straatman, MD, FRCPC?

20, retrospektiv

tienten, die verstorben sind

Iskeldysthrophie Duchenne (MDD), SMA. =tiadreich Ataxie
)D: im Durchschnitt 7 Jahre versorgt (Coarine 4-11 Jahre)
Durchschnitt 14 Respite Care Aufenthalte (Spanne 0-38)
benserwartung ca. 39 Jahre

y* Vestische Kinder- und
Jugendkllmk Datteln kﬂversnat
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ekte der Langzeitversorgung
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mittierende Langzeitversorgung in
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