Das Koordinierungsburo des Netzwerk fir
die Versorgung schwerkranker Kinder und
Jugendlicher e.V.

Das Koordinierungsburo des Netzwerks bietet Informatio-
nen und vermittelt Versorgungseinrichtungen und Angebo-
te fur schwerkranke Kinder, Jugendliche und ihre Familien.
Dazu werden die Leistungserbringer in Niedersachsen
kontinuierlich identifiziert und ihre speziellen Angebote
aufgenommen.

Diese Informationen flieBen in eine Datenbank. Durch die
Erganzung der Datenbank mit den Leistungserbringern
wird eine flachendeckende Abbildung der relevanten
Versorger in Niedersachsen und Umgebung maglich.

Fur die Dokumentation im Bereich der SAPPV wurde daru-
ber hinaus speziell fir Niedersachsen und Bremen eine
Patientendatenbank als zentrales Dokumentationssystem
erarbeitet.

Informationen zur Dokumentation im Rahmen der SAPPV
in Niedersachsen und Bremen sind in einem Ordner
zusammengefasst, der Uber das Netzwerk bezogen wer-
den kann.
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Spezialisierte ambulante \

Palliativversorgung — Was ist das?

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)
ist seit April 2007 eine eigenstandige Leistung fir gesetz-
lich Krankenversicherte mit einer nicht heilbaren, fort-
schreitenden und weit fortgeschrittenen Erkrankung bei
einer zugleich begrenzten Lebenserwartung (§ 37b SGB
V). Insbesondere bei Kindern sind die Voraussetzungen
fUr die SAPV als Krisenintervention auch bei einer l&anger
prognostizierten Lebenserwartung erfullt.

Die SAPV soll bei ausgepragtem komplexen Symptomge-
schehen erganzend zur allgemeinen Basisversorgung
erbracht werden - angepasst an den individuellen Patien-
tenbedarf und vernetzt mit den vorhandenen Strukturen
des Gesundheits- und Sozialsystems.

Die SAPV wird je nach Bedarf mit Unterbrechungen oder
durchgangig geleistet. Sie kann dem jeweilig aktuellen
Versorgungsbedarf entsprechend als

* Beratungsleistung,

* Koordination der Versorgung,

* additiv unterstitzende Teilversorgung
oder - in Ausnahmefallen - als

* vollstandige Versorgung erbracht werden.

Leistungen im Rahmen der SAPV sind z.B. die Erstellung
individueller Behandlungsplane, Hausbesuche durch Arz-
te, Pflege- oder psychosoziale Krafte und die Verordnung
von Heil- und Hilfsmitteln.

Spezialisierte ambulante padiatrische
Palliativversorgung — SAPPV

Den besonderen Belangen von Kindern ist bei der Erbrin-
gung der SAPV laut Gesetzgeber Rechnung zu tragen. Da
fUr die padiatrische Palliativversorgung zahlreiche Beson-
derheiten gegenlber den Erwachsenen gelten, bedarf es
dazu péadiatrisch spezialisierter Versorgungsteams.

Die SAPPV kann extrabudgetar durch Haus- und Kinderarzte

verordnet werden. /

Besonderheiten in der padiatrischen
Palliativversorgung

Besonderheiten Bedeutung fur SAPPV

Alter, Grunderkrankung, kognitive, padiatrische Kompetenz
emotionale, statomotorische
Entwicklung

geringe Patientenzahlen hohe Kosten

groBes Spektrum, oft unvorherseh- Kompetenz nicht nur palliativ,
barer Erkrankungsverlauf sondern auch Spezialdisziplinen

Dauer der Versorgung oft Uber regelméagige Uberpriifung der
Jahre SAPV-Indikation

Prognose haufig schwer einschatz- Verordnung auch bei unsicherer
bar Prognose

oft permanente intravendse hoher Zeitaufwand

Zugange, nicht subkutan

Symptome altersabhangig padiatrische Kompetenz

Erkrankung im familidaren Kontext  Versorgung der ganzen Familie
als psychologische und soziale
Herausforderung

Einbeziehung von Kindern zeitintensiv

Koordinierungsbiiro

:
 RegonaleTeams

Spezialisierte Spezialisierte Spezialisierte
Kinderkranken- Kinderarzte psychosoziale
pflegedienste Dienste

W_J

Kooperationen

/ ! ¢ N

Ambulante Kinder- Ambulante

Psychosoziale
Pflegedienste

und Hausérzte (Kinder-) Dienste
Hospizdienste

Strukturen der SAPPV in Niedersachsen und Bremen

Strukturen der spezialisierten ambulanten
padiatrischen Palliativversorgung in
Niedersachsen und Bremen

Von der Padiatrischen Palliativ AG Niedersachsen/
Bremen ist ein SAPPV-Konzept fir die Region erarbeitet
worden, das ein Koordinierungsbiro und regionale
Teams umfasst. Diese Teams sind in verschiedenen
Regionen Niedersachsens und Bremen angesiedelt,
kooperieren eng mit den vor Ort vorhandenen Ver-
sorgungsstrukturen und erganzen diese bei Bedarf.

Das Koordinierungsbiro des Netzwerk fir die
Versorgung schwerkranker Kinder und Jugendlicher
e.V. stellt die organisatorischen Strukturen wie eine
eigenstandige Adresse und Raumlichkeiten sowie die
personellen und technischen Kapazitaten zur Beset-
zung des Buros von 8 - 16 Uhr.

Die Teams an den regionalen Standorten stellen
das Personal fur die pflegerischen, arztlichen und
psychosozialen Leistungen im Rahmen der SAPPV.
DarUber hinaus sichern sie die Mobilitat der Leistungs-
erbringer vor Ort und halten eventuell bendtigte Ver-
brauchsmaterialien und Hilfsmittel vor.

Eine 24-stiindige Rufbereitschaft wird durch die
beteiligten Mediziner an den regionalen Standorten im
Rotationsverfahren gewahrleistet. Um dies zu realisie-
ren, kann auf eine zentrale internetbasierte Patienten-
dokumentation des Netzwerks zurickgegriffen werden.
Dem Datenschutz wird dabei Rechnung getragen.
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