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Chronische Erkrankung und assoziiert:
. Beeintrachtigung der Teilhabe

. Storungen der sozialen Integration
. Entwicklungs-, Verhaltensstorungen

- Interdisziplinare Behandlung durch ein
multiprofessionelles Team

Betreuungsmoglichkeiten von Kindern und
Jugendlichen mit seltenen Erkrankungen

SPZ

Bereich E
Bereich K
Bereich P
Bereich S
Bereich A

Res

Mehrdimensionale
Bereichsdiagnostik
Sozialpadiatrie

l

T
|
|
|
|
|
|
|

; ) |
Biographische Anamnese |
l |
|

|

|

|

I

|

|

|

|

Entwicklung/Intelligenz
Kérperliche-neurologische Befunde
Psychische Befunde

Soziale Einfliisse/Psychosozialer Hintergrund
Abklarung der Atiologie

sourcenprofil < ICF - Teilhabe
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Erkenntnisse: Prognostische Faktoren

l

Behandlungsplan
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I Gesetzliche Grundlage: § 119 SGB V \O'

Sozialpadiatrische Zentren

(1) Sozialpadiatrische Zentren, die fachlich-medizinisch unter
standiger arztlicher Leitung stehen und die Gewahr flr eine
leistungsfahige und wirtschaftliche sozialpadiatrische Behandlung
bieten, kbnnen vom Zulassungsausschuss (8 96) zur ambulanten
sozialpadiatrischen Behandlung von Kindern ermachtigt werden.
Die Ermachtigung ist zu erteilen, soweit und solange sie notwendig
ISt, um eine ausreichende sozialpadiatrische Behandlung
sicherzustellen.

(2) Die Behandlung durch sozialpadiatrische Zentren
Ist auf diejenigen Kinder auszurichten, die wegen
der Art, Schwere oder Dauer ihrer Krankheit oder
einer drohenden Krankheit nicht von geeigneten
Arzten oder in geeigneten Frihforderstellen

behandelt werden kGnnen. Die Zentren sollen mit den
Arzten und den Frihforderstellen eng zusammenarbeiten.



Aufgaben / Funktion des SPZ ' o '
Diagnostik, Beratung und ggf. eine kontinuierliche Langzeitbetreuung
komplexer und schwerwiegender Krankheiten.

Ermdglichung bzw. Sicherstellung der medizinisch notwendigen
Malinahmen zur Behandlung der chronischen Erkrankung.

Sicherstellung der erkrankungsspezifischen Bedurfnisse in Familie,
KiTa, Schule und Berufsausbildung

Erkennen, Lindern oder Beseitigung von Stérungen der sozialen
Teilhabe

Starkung der familiaren Ressourcen (Empowerment) / Hilfeeinleitung
bei drohender Uberlastung des Familiensystems

Forderung der Inklusion / Integration chronisch kranker Kinder in ihr
gewohntes soziales Umfeld.
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I Interdisziplinare Skelettdysplasie-Sprechstunde
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Ab dem 18. Lebensjahr bricht die @J
sozialpadiatrische Versorgung ab:

Patienten haben in der Regel keine komplexe
Welterbetreuungsmaglichkeit.

AUSNAHME
Neuropadiatrie:

Patienten mit Spina bifida
In den SPZ Berlin, Erlangen, Mainz
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sozialpadiatrische Versorgung ab:

Patienten haben in der Regel keine komplexe
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Neuropadiatrie:

Besondere Probleme: ,Erwachsene” mit geistiger
Behinderung



Entwicklung der mittleren Lebenserwartung
von Menschen mit geistiger Behinderung

Menschen mit Trisomie 21

1900 : 9.0 Jahre
1983 : 25.0 Jahre
2000 : 61.1 Jahre (Manner) / Frauen: 57.8 Jahre

Menschen mit geistiger Behinderung

leicht: 74.0 Jahre
mittelschwere: 67.6 Jahre
schwere: 58.6 Jahre

Yang Q et al.. Lancet 2002; 359:1019-1025. Duy SM et al.. Dev Med Child Neurol 2005: 47:171-176
Bittles AH et al (2007) Eur J Public Health; 17: 221-225. Glasson EJ et al (2003) Am J Hum Bial,
15:192-195. Penrose LS (1949) J Ment Sci; 95: 685-688



Ab dem 18. Lebensjahr bricht die o
sozialpadiatrische Versorgung ab: u

Neuropadiatrie

Besondere Probleme: ,Erwachsene” mit geistiger
Behinderung

60 % dieser Patienten leben weiter in ihren
Familien. Diese Patienten haben eine schlechtere
medizinische Versorgung als die, die In
Einrichtungen leben, weil keine angemessenen
Versorgungsstrukturen vorhanden sind.



I Weiterbetreuung in den o
Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) V

Der 111. Deutsche Arztetag (2008) fordert das Bundesministerium fir Gesundheit
(BMG) auf, den § 119 SGB V im Absatz 2 mit einem Satz 3 zu erganzen.

,,Hierzu zahlt auch eine Behandlung von Patientinnen und
Patienten jenseits des 18. Lebensjahres, wenn diese
krankheitsbedingt keinen Erwachsenenstatus erreichen

koénnen.*

Diese Ergéanzung ist erforderlich, da die Versorgung von Patienten z. B. mit
angeborenen Fehlbildungen oder perinatalen Hirnschadigungen extrem aufwandig
ist und auf3erhalb der Versorgung in Sozialpadiatrischen Zentren mit den derzeit
zur Verfugung stehenden pauschalierten Vergutungen nicht abgedeckt ist, was zu
einer Unterversorgung dieser Patientengruppe fuhrt.

8 119 (2)

Die Behandlung durch sozialpadiatrische Zentren ist auf diejenigen Kinder
auszurichten, die wegen der Art, Schwere oder Dauer ihrer Krankheit nicht von
geeigneten Arzten oder in geeigneten Fruhforderstellen behandelt werden kénnen.



Transition

INn Medizinische Zentren ‘ o '

fur Erwachsene mit Behinderung (MZEB)

Der 113. Deutsche Arztetag 2010 sieht die Notwendigkeit einer konsequenten
Umsetzung der Konvention durch die Arzteschaft und unterstitzt
uneingeschrankt die Forderung der Konvention nach einer bedarfsgerechten
medizinischen Versorgung von Menschen mit Behinderungen, die der Qualitat
und dem Standard der Versorgung von Menschen ohne Behinderungen
entspricht. Sie ist eine wesentliche Voraussetzung fur ein selbstbestimmtes
Leben und die volle und gleichberechtigte Teilhabe.

Der Deutsche Arztetag begrifRt in diesem Zusammenhang das Vorhaben der
Bundesregierung, einen Aktionsplan zur Umsetzung der Konvention zu
erarbeiten und sich mit den Organisationen und Institutionen, die am Prozess

der Umsetzung beteiligt sind, auszutauschen.

In Analogie zu den bewahrten sozialpadiatrischen Zentren
(SPZ), die Behinderte bis zum 18. Lebensjahr versorgen,
sollten medizinische Zentren fur Erwachsene mit
Behinderung (MZEB) etabliert werden.



I Ab dem 18. Lebensjahr bricht die
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I Voraussetzungen flr die adaquate Welterbetreuung
H Erwachsenen mit seltenen Erkrankungen

- Vorhandensein organisatorischer Strukturen sowie den

entsprechenden hochqualifizierten Arzten, Therapeuten
und Sozialarbeitern

. Gewahrleistung der Versorgung mit Arznei-, Helil- und
Hilfsmitteln

- Mitarbeit von Patient und Familie
. Vernetzung von Forschung und Versorgung

. Kostendeckende Finanzierung der Komplexbetreuung
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Theodor Hellbrtigge:

i Beginn von SPZ-Grindungen (2010: ca. 130)
oy Schwerpunkte: Entwicklungsneurologie/-
‘~/‘ storungen
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Zentren fur seltene Erkrankungen von Kindern
und Erwachsenen mit medizinischer und psycho-

sozialer Komplexbehandlung
(Uni-Kliniken, Kliniken der Maximalversorgung)



