Ein PACT fUr Lebensqualitat
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...und weshalb ein Kinderhospiz
alleine das Ziel der padiatrischen

Palliative Care verfehlt...
B\ 4 ~—y
Urrg Streuli und Ursula von Mengershausen
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Die Grundlage
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Padiatrische Palliative Care — Bedarf?
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Tod im Kindesalter - 1. Ein Tabu mit schweren Folgen

Sometimeg, even if |
¢tand in the middle
of the room, no one
acknowledgeg me.

Der Elefant im Raum
Der Tod in der Kindheit ist...

- Selten!

- hochst beangstigend

- in unserer Kultur und unseren
Ritualen nicht mehr verankert

- in Medizin und Gesellschaft ein
Tabu
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«schon kurze Zeit, nachdem mein Baby gestorben war,
sprach kaum noch jemand mir dartiber. Das fiihlte sich an,
als wdre es ein zweites Mal gestorben»

Erfahrung einer Mutter (von der Hude, 2021)
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Tod im Kindesalter = irrefUhrende S

pitze des Eisberges

- Todesfallzahlen allein
unterschatzen den Bedarf an
Palliative Care im Kindesalter
immens!
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Pravalenz lebenslimitierender Erkrankungen im Kindesalter
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Die Ursachen sind sehr vielfaltig und fir sich genommen sehr selten, die

Kinder immer einzigartig

Diagnosegruppen / Diagnosen

Séauglinge (1. Lebensjahr)
Friihgeburtlichkeit, Fehlbildungen, Geburtskomplikationen

Heilbare Krankheiten
Krebserkrankungen, korrigierbare Herzfehler

Eingeschrankte Lebenserwartung
nicht-korrigierbare Herzfehler, (Cystische Fibrose)

Progredient verlaufende Krankheiten
Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophie

Unheilbare Krankheiten mit schwerer Behinderung
Cerebralparese, Mehrfachbehinderung nach
Schadelhirntrauma / Ertrinkungsunfall

Anteil Anteil
PPC Todes-
Pat. félle
5%  50%

<10%
Onkologie

>80%
Neurologie
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durch (hochspezialisierte) Medizin
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PACT — padiatrisches advanced care team

-
Kosten-
trager

Berreuungsplsn

Vomusplununn

Konsiliarische
palliative care
Beratung

Angebot PACT in Intensitatsstufen nach START :

Kinder

? .
.
arztin/-
Klnder
spllex

arzt

4

‘ PACT-Stufe
(START-
Score 15-25)

IMPACT-Stufe
(START-
Score > 25)
Radar-Stufe
(START-
Score <15)

Betreuungsplan

Advanced Care Management
Rundtische/ Helferkonferenzen
Symptommanagement

24/7 Erreichbarkeit

Psychologische Familien- und
Trauerbegleitung

Ethisch moderierte Gesprache
Hausbesuche
End-of-life Begleitung
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Wie kommen wir dahin? Die PPC-Haltung:

kurative Maf3nahmen

PPC ist keine Sterbemedizin.

PPC ist ein unverzichtbarer Teil der (hochspezialisierten) Medizin.

Diagnose Tod

Fallfihrendes Behandlungsteam

Aufwand

Palliative Care Teal
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Zeitverlauf

Kinder-Palliativmedizin Essentials 2018, Streuli, J; Bergstrasser, E; Flury, M.; Satir, A.
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Tim mit 4 Jahren
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Ziel: bis zu 9 PPC - Netzwerkstutzpunkte

Bedarf fiir PPC
Begleitung Schweiz:
- Konservative
v Schatzung:
5000 Kinder

- Tatsachlich durch PPC
begleitete Familien

515 Kinder
Z 8
N ) Iitigano
Y/ \ 50km o
' &>
Abbildung 1: Bestehende und im Aufbau befindliche Knotenpunkte fiir Padiatrische Palliative Care (PPC) in der Schweiz. g ~
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Aufbau Netzwy

Pidiatrische Palliative Care der Ostschweiz

Gesamtteam Péadiatrische Palliative Care
Multiprofessionelles
Kernteam

(Strategie und
Implementierung)

PACT und Advanced
Care Management
(ACM)

PACT 2018: PACT 2023: |
30% Arzt 100% arztliche Co-Leitung "‘"‘"
40% ACM 100% Pflege
100% ACM .
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60%: Familien-/Trauerbegleitung oo ]
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Aufgaben der Netzwerkstutzpunkte

+ Sicherstellung der ambulanten PPC in der Region

» Verankerung der PPC-Haltung im Spital

« Schnittstelle zwischen Spital (inkl. Hochspezialisierter Medizin)
- und Zuhause, Familie

Sozial-
arbeit

Seelsorge,

Kosten-
trager

* Kind
|% Kinder

‘ arztin/-

Elrad

und
Familie

Kinder
-spitex

- und ambulantem Netzwerk

-> und Langzeitinstitutionen
(inkl. Brackendienst)
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Entwicklung PPC/PACT 2019-2023

Entwicklung PPC Patientenzahlen 8/19 - 4/23

49

9 l
—

ab 8/2019 2020

mOnko mPerinatal

149 154
81
— —
2021 2022 bis 4/2023

Kardio mAndere mNeuro

osTscHwelizer / ~ =

KINDERSPITAL

16



Finanzierung: Was geht wie und was fehlt wo?

Einnahmen
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MDRGKB mTarmedTP M Finanzierungslicke
Abb. 4: Verhdltnis Einnahmen durch DRG-Komplexbehandlung (DRG KB), Taxpunkte (TP) und Bedarf
palliative ch - 2-2023
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Finanzierung: Was geht wie und was fehlt wo?

 Effektive PPC = geringere Einnahmen

* Fur ein nachhaltiges Angebot fehlt in der Ostschweiz 1/3 der
Finanzierung
» Ca. 200 000 Franken pro Jahr
* Pro Patient/Jahr = CHF 1500.-

* Hochrechnung fiir ein nachhaltiges CH Angebot

* Weniger als 3 Mio CHF / Jahr*
* (vgl. 1 (eine) Zolgensmabehandlung 2.1 Mio CHF)

* mit doppelten Mehrkosten fir Universitatskinderspitaler gerechnet
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Finanzierung: Was geht wie und was fehlt wo?

- Effektive PPC = geringere Einnahmen?
+ Z.B.L.G.2017-18: N=12 Notfallkons/hosp; 21/22: N=3

Anzahl Patienten
160

140
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Abb. 4: Verhiltnis durch DR

(DRG KB), Taxpunkte (TP) und Bedarf

palliative ch - 2-2023
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Neulich...

Ich wollte Ihnen noch sagen, dass ich die letzten zwei Tagen wieder
so fest weiss, flir was ich kédmpfe. Auch wenn sie noch immer sehr
mlude ist und viel schléft, ist sie wieder da! Sie hat einige Stunden am
Tag an denen Sie so viel Gliick ausstrahlt, lautiert und sogar l&achelt.
Das ist so schén & fiir mich sagt Sie damit so fest, dass Ihr leben
trotz all der Schwere ein Leben voller Geborgenheit und
Kostbarkeiten ist. .. Dann war es alles wert, was ich getan habe fiir
Sie, und das eine Lécheln ist das Grésste und Kostbarste!

Danke, dass Sie mit mir und uns kdmpfen, flir genau diese Momente!
Ohne Ihre Unterstiitzung wére dies nicht méglich. ..

Danke dass Sie (ganz nah und fest) dabei sind auf dieser Reise!
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Kinderhospize in der Schweiz: 3 in Entstehung

* Ort fur
Entlastungsaufenthalte

* Verbesserung der
Symptomkontrolle

+ Begleitung end-of life
Situationen
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Bilderquellen: Hospizverein Steiermark, KinderPalliativeTeam Stidhessen, Diakonie Deutschland

Kinderhospize in der Schweiz: Fragen?

+ Schnittstelle und Kontakt wichtig zu
den bisher behandelnden Arzten im
Zentrumsspital und der Praxis

» Symptomkontrolle im Settin
* Verbesserung der ? l verbessern, wo das Kind se?ne

Symptomkontrolle Lebenszeit verbringt

» Bedingt Fachexpertise bei aktuell
bereits ungentigenden Fachkraften
fur PPC
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Kinderhospize in der Schweiz: Fragen?

* Angebote sind vorhanden, decken
bei weitem nicht den Bedarf
» Fachkraftemangel
* Mangelnde Finanzierung

* Ort fur ? » Sinnvoll: Erganzung zur Entlastung
Entlastungsaufenthalte ‘ zu Hause und im gewohnten Umfeld

* Mangelnde Unterstutzung der
Langzeitinstitutionen
- Entlastungsaufenthalte dort
(ubernachten unter der Woche,
Wochenenden/Ferienaufenthalte)
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Kinderhospize in der Schweiz: Fragen?

* Begleitung end-of-life
Situationen
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Kein

Entweder-Oder!

* Ab

er eine Strategie mit nachhaltiger Finanzierung, Koordination

und Implementierung der Angebote!
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Maogliche Lésungsvorschlage

1. Schritt:

Kantonale Leistungsauftrage auf nationaler
Basis mit Uberbriickender Defizitgarantie
1500CHF pro Patient und Jahr bzw.

1/3 der Einnahmen (gestuitzt durch Bund inkl.

Direktorenkonferenz) bis zur Umsetzung des
2. Schritts

2. Schritt:
Anpassung der Vergutung durch
Leistungstrager

gemischt Kantonal, Versicherungen und Bund

(SVA, KVG)

Kanton N Pat
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Mégl

iche Losungsvorschlage
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Einnahmen

+1/6 Tarmed z.B. Psychosoziale Leistungen inkl.
Trauerbegleitung und Case Management

¢+1/6 Hbéheres DRG-Fallgewicht fiir PC-
Komplexbehandlung

2019 2020

2022
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Abb. 4: Verhiltnis Einnahmen durch DRG-Komplexbehandlung

palliative ch -2

Streuli J.

2023
C. & von Mengershausen U. (2023) Aufbau eines umfassenden Angebotes fir Padiatrische Palliative Care 2019-2023, palliative.ch
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Finanzierung

» Ausbau Netzwerkstutzpunkte Schweiz fur flachendeckende

PPC: ca. 3 Mio jahrlich

* Aufbau fur ein Kinderhospiz: Ca. 13 Millionen Startkapital, plus

jahrlich: 2-3 Mio Betriebskosten

Streuli J.C. & von Mengershausen U. (2023) Aufbau eines umfassenden Angebotes fiir Padiatrische Palliative Care 2019-2023, palliative.ch
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Mogliche Losungsvorschlage Hoffnung

« PPC Netzwerkstutzpunkte schweizweit aufbauen und «lch bin Realistin und weiss, wie es meiner Tochter geht. Ich bin
Finanzierung nachhaltig sicherstellen ‘ ierns \ \ aber auch Optimistin und da gibt es Platz fur Hoffnung und
'@W“//* Wunder. Endstationen gibt es keine.»
Jor— /

+ Kinderhospize als erganzendes Angebot o

Hoffnung als Kraft nach vorne zu Schauen.

Streuli, J. C., & Bergstrasser, E. (2023). Wenig Lebenszeit mit méglichst viel Lebensqualitat. Swiss Medical Forum
[ o
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Vielen Dank fiirs gemeinsame nach vorne schauen




