BREMEN

VERSORGUNG
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it schwerer Krankheit, oder sogar dem Sterben von

Kindern mochte man sich am liebsten nicht beschaf-

tigen — unvorstellbar das Leid der Kinder und de-

ren Angehdrige, besonders der Eltern. Aber es gibt
sie, die Krankheiten oder Gendefekte, durch die die Lebenszeit
der Kinder begrenzt ist. Wahrend bei Erwachsenen onkologische
Grunderkrankungen im Vordergrund stehen, leiden die betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen h&ufiger an genetischen Erkran-
kungen, an Stoffwechselleiden, Hirnfehlbildungen oder Mus-
kelerkrankungen. Es sterben jahrlich bundesweit etwa 5.000
Kinder an solchen unheilbaren Krankheiten.

Ausrichtung auf Kinder und jugendliche

»Kinder sind keine kleinen Erwachsenen® — dies steht gleich zu
Beginn einer Arbeitshilfe, mit der vor Ort die Spezialisierte Am-
bulante Palliativversorgung (SAPV) fiir Kinder und Jugendliche
geregelt werden soll.

Bei der Palliativversorgung von Erwachsenen und Kindern
gibt es Unterschiede. Beispielsweise besteht bereits mit der Di-
agnosestellung einer
lebenshegrenzenden
Erkrankung fiir Kinder
und Jugendliche ein
Recht auf SAPV-Ver-
sorgung, da der Ein-
satz hier oft fortlaufend, mit stabileren Phasen, ist und sich nicht
auf die letzten Lebenstage beschrankt.

»Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen.«

Netzwerk fiir die Familie

Fiir ein Kind und dessen nahe Menschen ist eine lebensbegren-
zende Erkrankung auf allen Ebenen eine schwerste Belastung.
Die Familie muss daher eine kontinuierliche und einfiihlsame
Palliativbetreuung beanspruchen kénnen, die in ein professi-
onelles Unterstiitzungsnetzwerk eingebunden ist. Das SAPV-
Team versteht sich daher als Partner neben Kliniken, Arzten,
Pflegediensten, psychosozialen Diensten und anderen Hilfen.
Das Team, unter facharztlicher Leitung einer berufserfahre-
nen Kinderarztin mit palliativmedizinischer Zusatzqualifikation,
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soll das Kind aktiv und umfassend versorgen — Korper, Seele und
Geist gleichermafen beriicksichtigt. Dazu gehdrt auch, die Eltern
und Geschwisterkinder einzubeziehen und zu betreuen. Eine
weitere Aufgabe ist die Unterstiitzung der Familie bei der Nut-
zung zusatzlicher Hilfen, wie beispielsweise Selbsthilfegruppen.

~Wenn nichts mehr zu tun ist, gibt es noch viel zu tun!®
— dieses Zitat der englischen Krankenschwester, Sozialarbeite-
rin und Arztin Cicely Saunders, Wegbereiterin der Hospizarbeit
und Palliativmedizin, akzeptiert das Sterben als Teil des Lebens
und das ist die Grundvoraussetzung, um diesen auch gestalten
zu kénnen.

Die SAPV fiir Kinder und Jugendliche gibt es in Bremen seit
August dieses Jahres. Sie wird getragen durch eine Kooperati-
on des Klinikum Bremen Mitte und des Klinikum Links der We-
ser sowie der Zentrale fiir Private Fiirsorge. Finanziert wird sie
durch die Krankenkassen. s
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