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Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) fur Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene

Sehr geehrte Kolleginnen und Kollegen,

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die an einer nicht heilbaren Krankheit mit einer begrenzten
Lebenserwartung leiden, haben spezielle Bedirfnisse und bendtigen haufig eine zeitintensive und
komplexe Versorgung. Darliber hinaus bedirfen auch deren Eltern und Geschwister einer besonderen
Unterstlitzung und Aufmerksamkeit.

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung dient dem Ziel, die Lebensqualitat dieser Patienten zu
erhalten, zu férdern und zu verbessern und ihnen ein menschenwirdiges Leben in ihrer vertrauten
hauslichen oder familiaren Umgebung zu ermdglichen.

Versorgung durch das Kinderpalliativieam Jena/Thiiringen

Das Kinderpalliativieam des Universitatsklinikums Jena besteht aus Facharzten fir Kinder- und
Jugendmedizin und spezialisierten Kinderkrankenschwestern, welche Uber Fachkenntnisse und
Erfahrungen in der p&adiatrischen Palliativversorgung, Neuropadiatrie, Behandlung von angeborenen
Stoffwechselerkrankungen, péadiatrischen Hamatologie und Onkologie, Schmerztherapie und
Naturheilkunde verflgen.

Unsere Versorgung umfasst die Erstellung individueller Behandlungsplédne und die Anleitung der
Patienten und ihrer Familien zur Verabreichung spezifischer Medikamente, um leidvolle Symptome wie
Schmerzen, Ubelkeit oder Luftnot und andere belastende Beschwerden zu lindern. Krisensituationen
sollen durch eine vorausschauende Bedarfsplanung vorgebeugt bzw. der Patient und sein familiares
Umfeld auf diese vorbereitet werden. Mit Entlastungs- und Gesprachsangeboten wollen wir die gesamte
Familie bei der Krankheitsbewaltigung unterstutzen.

Neben geplanten Hausbesuchen stehen wir dem Patienten und seiner Familie rund um die Uhr
telefonisch zur Verflgung und kénnen im Bedarfsfall jederzeit den Patienten zu Hause persénlich
unterstitzen.

In der SAPV suchen wir stets die enge Zusammenarbeit mit den betreuenden Kinder- oder Hausarzten,
Kinderkliniken, Pflegediensten, Psychologen, Sozialarbeitern, Physiotherapeuten, Heil- und
Hilfsmittelversorgern, Sozialpadiatrischen Zentren, ambulanten und stationdren Hospizdiensten und
anderen Kooperationspartnern und stehen diesen beratend und unterstiitzend beiseite. So wollen wir ein
individuelles, den jeweiligen Belangen des Patienten und seiner Familie angepasstes
Versorgungsnetzwerk aufbauen, in welchem bereits vorhandene Strukturen gestarkt und benétigte Hilfen
organisiert werden. Die Betreuung durch das Kinderpalliativieam ist immer ein erganzendes Angebot,
ohne dass bereits bestehende Unterstitzungsangebote reduziert oder ersetzt werden.
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Anspruchsvoraussetzungen:

Patienten haben Anspruch auf eine SAPV, wenn
e sie an einer nicht heilbaren Erkrankung leiden, die die Lebenserwartung begrenzen kann,

o die Erkrankung selbst als fortschreitend oder weit fortgeschritten zu bewerten ist oder die daraus
entstehenden Folgebeschwerden (z. B. zerebrale Anfélle, Schluckstérung oder restriktive
Ventilationsstérung) an Schwere zunehmen und

e sie an belastenden Symptomen leiden, wie z. B. ausgepragten Schmerzen, Luftnot, Unruhe,
Angst oder einer anderen neurologischen, psychischen, respiratorischen, kardialen,
gastrointestinalen, urogenitalen oder onkologischen Symptomatik.

Daruber hinaus kann SAPV als Krisenintervention erfolgen bei
o Erstdiagnose einer unheilbaren Erkrankung, auch wenn das Lebensende noch nicht absehbar ist,
e raschem Fortschreiten einer lebenslimitierenden Erkrankung oder

e einer lebensbedrohlichen Verschlechterung der Erkrankung.

Die SAPV von Kindern und Jugendlichen ist nicht auf die letzten Lebenstage begrenzt, sondern kann im
Laufe der Erkrankung auch intermittierend erfolgen.

SAPV fiir junge Erwachsene:

Eine Versorgung durch das Kinderpalliativieam Jena ist fur junge Erwachsene im Alter von 18 bis
einschlieBlich 27 Jahren mdglich, sofern sie

e an einer seltenen Erkrankung leiden (Pravalenz der Erkrankung < 5 von 10.000 Menschen),

e an einer Krankheit aus dem Fachgebiet der Kinder- und Jugendmedizin leiden und zuvor die
Versorgung durch entsprechend qualifizierte Leistungserbringer erfolgt ist oder

¢ ein dem Kindesalter entsprechender psychomotorischer Entwicklungsstand vorliegt.

Versorgungsgebiet:

Unser Versorgungsgebiet umfasst das gesamte Bundesland Thuringen. Die Betreuung von Patienten am
Rande unseres Versorgungsgebietes werden wir mit den benachbarten SAPV-Teams fur Kinder und
Jugendliche abstimmen, um eine mdglichst wohnortnahe Betreuung zu gewahrleisten.

Verordnung:

Die Versorgung durch das Kinderpalliativieam erfolgt auf Grundlage einer arztlichen Verordnung
(Muster 63) der behandelnden Kinder- oder Hausarzte, welche fir ein Kalenderquartal giltig ist. Die
Verordnung nicht ambulant tatiger Krankenhausarzte kann langstens fiur die Dauer von sieben
Kalendertagen ausgestellt werden. Nach Ablauf des Verordnungszeitraums sind Folgeverordnungen bei
anhaltendem Bedarf einer SAPV mdglich.

Wir unterstitzen Sie gerne bei der Ausstellung der Verordnung und Ubernehmen anschlieRend deren
Vorlage bei der Krankenkasse sowie die Klarung der Kostenlibernahme.

Kontakt:

Fir weitere Informationen stehen wir lhnen per E-Mail an kinderpalliativteam@med.uni-jena.de oder
telefonisch unter 03641 9 329 554 zur Verfligung.

Gerne mochten wir die Mdglichkeit nutzen, Ihnen unser Versorgungsangebot personlich vorzustellen.

Ihr Kinderpalliativteam Jena
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