Flachendeckende Palliative Care
flr Kinder und Jugendliche in der Schweiz

(o]
Jurg Streuli und Ursula von Mengel ‘ | £_S 7_\
Co-Leitung Padiatrisches Advanced Care Team (PACT) OSTSCHWEIZER

Ostschweizer Kinderspital KINDERSPITAL


https://www.google.com/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&ved=2ahUKEwj1ofeA_KDeAhVLblAKHTnlC1EQjRx6BAgBEAU&url=https://www.wunderweib.de/verwaiste-eltern-hilfe-fuer-trauernde-eltern-98664.html&psig=AOvVaw26fHEfTIk47pYMsa78t6c3&ust=1540535430107889
https://www.google.com/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&ved=2ahUKEwjCreOT_KDeAhXFfFAKHSzuCnIQjRx6BAgBEAU&url=https://de.depositphotos.com/12818976/stock-photo-two-doctors-arguing.html&psig=AOvVaw1zYXIDb4SfZ3vcdeUq-0_t&ust=1540535514398997

Die Grundlage

Kinder
-spitex
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Tod im Kindesalter — Ein Mythos fiir sich? CONIROVERSY

Eine Tatsache und Kategorie fur sich

/gomet,imes, even 1f h
¢tand in the middle
of the room, no one

acknowledged me./

Der Elefant im Raum

Der Tod in der Kindheit ist...

- selten im Vergleich zu
Erwachsenen

- hoéchst beangstigend

- In unserer Kultur und unseren
Ritualen nicht mehr verankert

- In Medizin und Gesellschaft ein
Tabu
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Wie selten ist selten?

bel lebensverkiurzenden Krankheiten

- Das gespaltene Verhéltnis der moderne (hochspezialisierte)
Medizin: Fortschritte und massiv reduzierte
Kindersterblichkeit versus PPC-Bedarf

- Die moderne Medizin steht in Verbindung mit dem Anstieg
. Geschatzte Pravalenz UK: 5000- 12000 (CH ca. 7000)
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Einige Probleme

 Tod und Kindesalter als Tabu

» Spektrum von offenen Prognosen

* Hohe Prognostische Unsicherheit und oft mehrjahrige
Verlaufe

o Sterbemedizin® versus ,Alles-tun-Medizin“
» ,Esist zu fruh bis es zu spat ist”

* Fehlen eines flachendeckenden Angebots

« Fachkraftemangel )
* Ungenlgende Finanzierung

(o]

A S ;
OSTSCHWEIZER
KINDERSPITAL



...denn eigentlich konnen wir es.
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Wie kommen wir dahin? Schwellensenkung!

Beispiel Ostschweiz

1. Sicht-/Erreichbarkeit: Netzwerk-Stltzpunkte
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Abbildung 1: Bestehende und im Aufbau befindliche Knotenpunkte fiir Padiatrische Palliative Care (PPC) in der Schweiz. R
KINDERSPITAL
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Gesamtteam Padiatrische Palliative Care

Multiprofessionelles
Kernteam
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(Strategie und
Implementierung)
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PACT 2018: PACT 2023:
30% Arzt 100% arztliche Co-Leitung
40% ACM 100% Pflege
100% ACM

60%: Familien-/Trauerbegleitung



Wie kommen wir dahin? Schwellensenkung!

1. Sicht-/ Erreichbarkeit: Netzwerk-Stttzpunkte
2. Umfassende Integration der PPC-Haltung
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Aufwand

Wie kommen wir dahin? Die PPC-Haltung:

kurative Mafinahmen

PPC ist keine Sterbemedizin.

PPC ist ein unverzichtbarer Teil der (hochspezialisierten) Medizin.

Diagnose Ted

Fallfihrendes Behandlungsteam

Palliative Care Team

Zeitverlauf o , _ _ KINDERSPITAL
Kinder-Palliativmedizin Essentials 2018, Streuli, J; Bergstrasser, E; Flury, M.; Satir, A.



Mitarbeitende OKS mit
PPC-Teilaufgaben /
Schnittstellen

brofessionelle
arbeitende

MPA / Administratic
(100%)

Psychologie

Bereich / Referent
14.06.2023/ 11

PACT-
Stationsverantwortliche
(Verantwortung Miriam

Wanzenried, Katrin
Marfurt, ACM
Pflegeexpertin)

mma Neonatologie KSSG

ol Kinderarzte Ostschweiz

_ B -

Arztlicher Bereich

kturen /

Schnittstellen Struktu
Teams

Case Managme ..
Orthopéadie

Weitere Angebote
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Wie kommen wir dahin? Schwellensenkung!

1. Sicht-/Erreichbarkeit: Netzwerk-Stutzpunkte
2. Umfassende Integration der PPC-Haltung

3. Screening- und Triage-Tool z.B. START*
(kispisg.ch/pact)

*basierend auf PaPaS Bergstraesser, E., Paul, M., Rufibach, K., Hain, R. D., & Held, L. (2014). The
Paediatric palliative screening scale: further validity testing. Palliative medicine, 28(6), 530-533.
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Name
Patient_in

Behandiung
(das zutreffe
— Einfachau:

START-Neo (Version 1)

Datorm
Name der Mutter ngurtsdaﬂ;m Assessment
g:‘iﬁg:‘;y Name und Funktion Beurteiler_innen:
Name Patient_in Gestationstermin L pdate

‘ ‘ \ [ lebensverlanaernde

[ therapeutische

snahmen

Rundtisch oder
ches Gespréch
oll? (Anmeldung)

Rundtisch-
réch sinnvoll?

leldung)

' falls bisher von
lie abgelehnt

xhe Symptom- und
stung ment

Screening und Triage (Mehrfachauswahl)

Was trifft
Zu oder
ist zu
erwarten?

Morphin bei
noe und
arbegleitung)

{Erwarteter) Krankheitsverfauf mit erschwerten Bedingungen fiir Bonding Kind- 1L
Eltern

{Erwartete) grosse Belastung oder Einschrénkung der Lebensqualitat durch 10
medizinische Behandlung fiir das Kind

{Erwartete) signifikante Belastung der Eltern, Geschwister, Familie 24
Es gibt derzeit keine kurative Therapie fiir Grunderkrankung / Verdachtsdiagnose | 3]
Leidvolle Symptome des Kindes (mit hoher Wahrscheinlichkeit) (voraussichtiich) 4070
nur unzureichend kontrollierbar

Ein Versterben des Kindes in den ersten 6 Lebensmonaten wiirde das Team nicht | 6 ]
iberraschen

Es besteht die Moglichkeit, dass das Kind in den ersten 4 | ebenswochen verstirbt | 8 O

und dafiir — ggf. mit Hilfe des PACT — noch Zeit zu Hause verbningen kdnnte

NeoSTART-Summe: ||

e [Schnelltest +
ptteil]:




PACT — padiatrisches advanced care team

Sozial- \
arbeit
Therapien
Kosten-
trager

treqmgsﬁian j

Kinder
arztin/-
arzt

 inkl.
- Vorausplanung

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

(START-
Angebot PACT in Intensitatsstufen nach START : | Score < 15)



Wie kommen wir dahin? Schwellensenkung!

1. Sicht-/Erreichbarkeit: Netzwerk-Stutzpunkte
Umfassende Integration der PPC-Haltung

2. Screening-Tool START* (kispisg.ch/pact)

3. Sprache

- palliativ’ und ,Kind" bleibt in einer Spannung,
welche vermittelt werden muss

« PACT: Padiatrische Advanced Care Team
Advanced = erweitert (#advance als voraus oder besser)
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Entwicklung PPC/PACT 2019-2023

Entwicklung PPC Patientenzahlen 8/19 - 4/23
180

- 149 154

140

120

100

80

60 49

40

= #

0 I I I
ab 8/2019 2020 2021 2022 bis4/2023

B Onko m Perinatal Kardio B Andere B Neuro

£ S /=
OSTSCHWEIZER

KINDERSPITAL



Finanzierung: Was geht wie und was fehlt wo?

Einnahmen
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M DRG KB mTarmed TP M Finanzierungsliicke
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?
« Z.B.L.G. 2017-18: N=12 Notfallkons/hosp; 21/22: N=3
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Abb. 4: Verhdltnis Einnahmen durch DRG-Komplexbehandlung (DRG KB), Taxpunkte (TP) und Bedarf STSCHWEIZER
KINDERSPITAL
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Finanzierung: Was geht wie und was fehlt wo?

- Effektive PPC = geringere Einnahmen

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

* Hochrechnung fur ein nachhaltiges CH Angebot

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

* mit doppelten Mehrkosten fur Universitatskinderspitéaler gerechnet
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Th e Mythos fur sich? CONTROVERSY

Prlvate ategorie fir sich
WOrldS Der Elefant im Raum 2.0

Eine umfassende PPC ist trotz

Of finanzieller Entsprechung der WZW-
Kriterien (wirksam, zweckmassig,

wirtschaftlich) im CH-
Gesundheitswesen offensichtlich nicht

vorgesehen!

Dying
Children

Myra Bluebond-Langner
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Mogliche Losungsvorschlage

Kanton N Pat

Al 1
AR 7
GL 1
GR 4
LI 3
SG 92
SH 5
TG 40
ZH 6
Gesamt 159

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

$

2020 2021 2022

BDRGKB mTarmed TP M Finanzierungsliicke KINDERSPITAL
1 DRG-Komplexbehandlung (DRG KB), Taxpunkte (TP) und Bedarf

+1/6 Hoheres DRG-Fallgewicht flr PC-
Komplexbehandlung
OSTSCHWEIZER%




Die Probleme sind auf dem Tisch,
mogliche Losungen auch

. vielen Dank furs Zuhoren und
dle konstruktive Diskussion uber
die gemeinsamen néchsten o
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Korrespondenz:

071 243 14 23


mailto:Juerg.streuli@kispisg.ch

