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DAS KINDER-PALLIATIVTEAM RHEIN-NECKAR secrenneyour

In Baden-Wiirttemberg leben etwa
5.000 Kinder mit einer lebensbegren-
zenden Erkrankung, die das Erwach-
senenalter nicht erreichen. Pro )ahr
sterben davon etwa 10%, im Jahr 2013
waren das 453 Kinder. Fast alle die-
se Kinder leiden am Lebensende unter
Symptomen wie Schmerzen, Angst und
Atemnot, die durch eine palliativmedi-
zinische Versorgung beherrscht oder
zumindest deutlich verbessert werden
konnten.

Fur Erwachsene besteht schon seit vie-
len Jahren die Moglichkeit, solch eine
Versorgung auch auflerhalb des Kran-
kenhauses zu gewdhrleisten, um den
besonderen  Bediirfnissen  schwer-
kranker Patienten am Lebensende Rech-
nung zu tragen. Neben einer allgemei-
nen palliativmedizinischen Versorgung
durch Hausédrzte wurden vielerorts am-
bulante Strukturen zur spezialisierten

Das Kinder-Palliativteam Rhein-Neckar

ambulanten Palliativversorgung (SAPV)
geschaffen, auf die seit 2007 ein ge-
setzlicher Anspruch besteht. Die SAPV
ermoglicht es der Mehrzahl der erwach-
senen Patienten, ihre letzten Lebens-
tage medizinisch gut betreut zuhause
zu verbringen, wie es von der Uberwél-
tigenden Mehrzahl der Betroffenen
dringlich gewiinscht wird. Fiir Kinder mit
lebensbegrenzenden Erkrankungen be-
standen diese Moglichkeiten in vielen
Teilen Deutschlands bislang nicht.

Dies liegt teilweise auch am unterschied-
lichen Krankheitsspektrum. Im Gegen-
satz zu Erwachsenen betragt der Anteil
der Krebserkrankungen bei den lebens-
begrenzenden Erkrankungen im Kin-
desalter nur etwa ein Drittel. Die {iber-
wiegende Mehrheit der pddiatrischen
Palliativpatienten verteilt sich hinsicht-
lich ihrer Erkrankungen iiber die gesamte
Pddiatrie (angeborene Fehlbildungen,
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Geburtsschdaden,  Stoffwechselerkran-
kungen, genetische Erkrankungen, neu-
rologische Erkrankungen, Herzfehler).
Viele dieser Kinder versterben iber ei-
nen langeren Zeitraum und sind dabei
meist nicht optimal versorgt, da sie oft
nicht als Palliativpatienten identifiziert
werden und niedergelassene Kinderarz-
te und Pflegedienste bei diesen seltenen
Erkrankungen und dem meist komplexen
Symptomgeschehen rasch an ihre Gren-
zen stoflen. Wiederkehrende Kranken-
hausaufenthalte unterbrechen Phasen
einer schwierigen hduslichen Versorgung
mit Uberlastung und Konflikten in den
betroffenen Familien. Und nach jedem
Krankenhausaufenthalt beginnt dieser
Kreislauf mit der Entlassung von vorne
bis das Kind verstirbt - meist unter In-
tensivtherapie im Krankenhaus. Viele
betroffene Familien sind verzweifelt und
liberfordert. Hier kann ein Kinder-Pallia-
tivteam wertvolle Dienste leisten.
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Palliativversorgung von Kindern stellt
héchste Anspriiche an die betreuenden
Arzte und Pflegekréfte. Vor 10 Jahren ha-
ben sich erste spezialisierte Kinder-Pal-
liativteams formiert, die sich dieser
Aufgabe stellen und eine hiusliche Ver-
sorgung in den betroffenen Familien
ermdglichen. SAPV bei Kindern spannt
ein Netz auf, das nicht nur eine verliss-
liche medizinische Hilfe im Krisenfall
ermoglicht, sondern durch Koordinati-
on und Vernetzung die Betreuung die-
ser teilweise hochkomplexen Patienten
im hduslichen Umfeld ermoglicht. Be-
stehende Strukturen (niedergelassene
Kinderdrzte, Kliniken, Spezialambulan-
zen, Therapeuten, Pflegedienste u. i.)
werden durch solch eine Betreuung aus-
driicklich nicht ersetzt, sondern viel-
mehr ergdnzt und unterstiitzt.

Nach langen Verhandlungen mit den
Krankenkassen wurde 2015 die Einfiih-
rung einer landesweiten SAPV fiir Kinder
in Baden-Wiirttemberg beschlossen. An-
fang 2016 begann die flichendeckende
Versorgung durch Kinder-Palliativteams
an fiinf Standorten in Baden-Wiirttem-
berg: Stuttgart, Tibingen, Freiburg, Ulm
und Heidelberg/Mannheim. Das Ein-
zugsgebiet des Kinder-Palliativteams
Rhein-Neckar ist groB, es umfasst ne-
ben der Vorderpfalz groBe Teile Nordba-
dens, von Karlsruhe im Stiden bis Bad
Mergentheim im Osten. Die Wegstre-
cken, die zur Aufsuchung erforderlich
sind, betragen dabei bis zu 180 km.

Im Kinder-Palliativteam sind vier Arzte
und acht Pflegekrédfte aus den Univer-
sitdts-Kinderkliniken Heidelberg und
Mannheim tatig. Gemeinsam gewdihr-
leisten sie eine umfassende Betreuung
von bis zu 25 betroffenen Kindern und
ihrer Familien. Jedes betreute Kind wird
einmal pro Woche zuhause besucht,
bei medizinischer Notwendigkeit auch
ofter. Fir dringliche Fille besteht ein
24-stiindiger Bereitschaftsdienst. Ne-
ben der erforderlichen speziellen medi-
zinischen Versorgung zur Linderung von
belastenden Symptomen besteht ein
grofer Teil der Arbeit in der Koordination
der Versorgungsleistungen und der psy-
chosozialen Betreuung der ganzen Fami-
lie. Durch diesen ganzheitlichen Ansatz

Ensar (li.) leidet an einer unheilbaren Stoffwechselerkrankung und wird seit Anfang 2017 zuhause
vom Kinder-Palliativteam betreut.

gelingt es meistens, Licht ins Dunkel zu
bringen und dem unausweichlichen frii-
hen Tod eines Kindes oder Jugendlichen
eine lebensbejahende Begleitung entge-
genzustellen. Im ersten Jahr des Beste-
hens wurden vom Kinder-Palliativteam
rund 5o Familien betreut, etwa 40% der
betroffenen Kinder und Jugendlichen
sind mittlerweile verstorben, iiberwie-
gend im hduslichen Umfeld.

Die Kosten einer ambulanten palliativ-
medizinischen Betreuung werden von
den gesetzlichen Krankenkassen durch
eine Quartalspauschale getragen, den
zuweisenden Arzten bzw. Kliniken ent-
stehen keine Kosten. Mit den privaten
Krankenkassen muss im Vorfeld eine
Kosteniibernahme vereinbart werden,
was jedoch meist unproblematisch
ist. Jedoch ist die Kostenkalkulation
knapp und an den unmittelbaren medi-
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zinischen Bediirfnissen orientiert. Spe-
zielle Therapieangebote wie Atem- und
Physiotherapie, tiergestiitzte Therapie,
psychologische Unterstiitzung und Trau-
erbegleitung, aber auch viele Sachmit-
tel konnen auf absehbare Zeit daher nur
aus Spendenmitteln finanziert werden.

Kinder-Palliativteam Rhein-Neckar
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