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Rahmenbedingungen

Kinderpaliativversorgung in Deutschlond

as Kinderpalliativzentrum ist Teil

der Vestischen Kinder- und Ju-

gendklinik Datteln — Universitat
Witten/Herdecke. Auf der padiatrischen
Palliativstation ,Lichtblicke” arbeitet ein
multiprofessionelles Team aus Arzt:in-
nen, Pflegenden und psychosozial-
therapeutischen Mitarbeiter:innen. Wir
nehmen unsere Patient:innen in Krisen-
situationen zur Symptomkontrolle auf.
Leidvolle Symptome sind insbesonde-
re Schmerz, Unruhe, Angst, Atemnot
und Krampfanfalle. Die meisten Kin-
der kénnen nach einer Stabilisierung
wieder nach Hause entlassen werden.
Das Kinderpalliativzentrum ist zudem
Heimat eines ambulant arbeitenden
spezialisierten Palliativteams fur Kinder
(SAPV-Team).

Andere stationare Versorger sind die
lokalen Krankenh&user — auch wenn sie
nicht spezialisiert sind in der Palliativ-
versorgung von Kindern — stationare
Kinderhospize und Kurzzeitpflegeein-
richtungen, die Kinder zur Entlastung
der Eltern geplant aufnehmen. Zu-
hause sind die Eltern die Hauptversor-
genden. Sie werden untersttzt durch
die/den niedergelassene/n Kinder- und
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GroBe Freude: Als erste Pddiatrische Palliativstation von der DGP zertifiziert.

Jugendmediziner:in, den ambulanten
Kinderkrankenpflegedienst sowie die
ehrenamtlichen Begleiter:innen der Kin-
derhospizdienste.

Der Bau des Kinderpalliativzen-
trums — Spenden statt 6ffentlicher
Forderung

Als wir den Bau des Kinderpalliativ-
zentrums planten, gab es in NRW eine
Investitionsfinanzierung der Kranken-
hauser. Krankenhduser stellten Antrage
fur Neu- und Umbauten, die vom Land
NRW gesichtet, bewertet und dann im

Rahmen der zur Verfiigung stehenden
Finanzmittel genehmigt wurden. Dieses
Verfahren wurde — genau als wir den
Antrag fur den Bau des Kinderpalliativ-
zentrums stellen wollten — zu Gunsten
einer jahrlichen pauschalen Bauférde-
rung aller Kliniken in NRW aufgegeben.
Dank eines enormen Kraftaufwandes
und einer groBen Portion Gluck wird
das Kinderpalliativzentrum dennoch
gebaut — ausschlieBlich mit Hilfe von
Spendengeldern! Wir sind allen, die
uns geholfen haben, unendlich dank-
bar hierfar!



Warum erhalten wir so wenig Geld
fiir unsere Arbeit?

Wieviel Geld ein Krankenhaus fur seine
Leistung erhalt, ist einerseits gesetzlich
geregelt (GKV-Gesundheitsreformge-
setzes aus dem Jahre 2000), anderer-
seits werden die Details der Vergutung
in einer jahrlichen Budgetverhandlung
zwischen Kostentrager (Krankenkas-
sen) und Kinderklinik verhandelt. Die
padiatrische Palliativstation erhélt pro
Patient:in und Behandlungstag einen
Tagessatz, weil sie aus der sonst Ub-
lichen pauschalisierten Vergltung als
.besondere Einrichtung” ausgenom-
men wurde. Wie hoch dieser Tagessatz
auf der Kinderpalliativstation Licht-
blicke sein musste, um kostendeckend
zu arbeiten, wurde von der Verwaltung
der Vestischen Kinder- und Jugendkli-
nik berechnet und den Krankenkassen
vorgelegt. Die Vestische Kinder- und
Jugendklinik hat mit diesen Kalkulatio-
nen viel Erfahrung, weil sie dem InEK
(Institut fur das Entgeltsystem im Kran-
kenhaus) regelmaBig solche Daten zur
Verflgung stellt; also ein sogenanntes
. Kalkulationskrankenhaus” ist.

Im Rahmen der ersten Budgetver-
handlungim Jahre 2010 boten die Kran-
kenkassen dann an, ca. 50% der tat-
sachlich anfallenden Kosten zu tragen.

Nach zédhem Ringen und ausgedehnten
Verhandlungen waren sie dann bereit,
ca. 60% der realen Kosten zu erstat-
ten. Pro Tag und Kind entsteht also ein
Defizit, welches ca. 40% der tatsach-
lichen Kosten betragt.

Der laufende Betrieb der Kinder-
palliativstation Lichtblicke — ohne
Spenden nicht méglich

Nach der ersten Budgetverhandlung
wurde in den jahrlichen Verhand-
lungen versucht, den Tagessatz fur
Patient:innen auf Lichtblicke weiter
den tatsachlichen Kosten anzunahern.
Leider waren wir hier nicht erfolgreich.
Daher missen wir jeden Tag fur jedes
Kind die nicht von den Krankenkassen
Ubernommenen Kosten durch Spenden
decken. Hierfir haben wir den Freun-
deskreis Kinderpalliativzentrum Datteln
e.V. gegriindet. Seit 2010 schafft er fur
Familien mit einem schwerstkranken
Kind eine Offentlichkeit und wirbt er-
folgreich um Spenden fiir die Arbeit des
Kinderpalliativzentrums — insbesondere
fir eine exzellente pflegerische und
psychosoziale Versorgung.

Die Zukunft
Fur die nachste Krankenhausbudgetver-
handlung steht wieder das Budget der
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padiatrischen Palliativstation Lichtblicke
auf der Tagesordnung — wir bleiben ein-
fach dran. Und wir planen eine weitere
Verbesserung der Versorgung schwer-
kranker Kinder, Jugendlicher und jun-
ger Erwachsener. Im Jahre 2020 haben
wir die Qualitat unserer Arbeit von der
Deutschen Gesellschaft fur Palliativ-
medizin (DGP) erfolgreich zertifizieren
lassen. Im Jahre 2021 wird auf dem
Dach des Kinderpalliativzentrums die
Méglichkeit entstehen, schwerkranke
Kinder vor Ort zu operieren. Ein riesi-
ger Fortschritt, der durch das Gesund-
heitsministerium NRW - allen voran
Herrn Gesundheitsminister Karl-Josef
Laumann — mit einer Einzelférderung
unterstltzt wird. Gleichzeitig sollen in
der ersten Etage zusatzlich zu den funf
bestehenden zwei neue Elternapar-
tements entstehen, damit noch mehr
Familien direkt beim Kind sein kénnen.

Wir wiirden uns riesig freuen, wenn
Sie uns weiter an der Seite der betroffe-
nen Familien begleiten —treu der Richt-
schnur unseres Handelns:

Leid lindern - Leben gestalfen!

Prof. Dr. Boris Zernikow, Leiter und
Chefarzt Kinderpalliativzentrum




Grusswort Bischof Felix Genn

Dr. Felix Genn, Bischof von M(inster

Vor 10 Jahren, im April 2010, durfte
ich die Er6ffnung des Kinderpallialiv-
zentrums an der Vestischen Kinder-
und Jugendklinik Datteln — Universitat
Witten/Herdecke leiten und das neuer-
richtete Haus einsegnen.

In den vergangen 10 Jahren hat das
damals deutschlandweit erste Kinder-
palliativzentrum  seine  segensreiche
Tatigkeit voll entfaltet. Schwerstkranke
Kinder und ihre Familien werden in ihrer
schwierigen Lebenssituation durch die
unterschiedlichen Angebote des Zen-
trums umfassend begleitet und unter-
stutzt.

Meine Hochachtung und mein Dank
gilt den Menschen, die sich mit ihrer
jeweiligen Kompetenz hier ganz ein-
bringen, um Kindern und ihren Familien
zu helfen. Mein Dank gilt auch denen,
die durch ihre groBherzigen Spenden
Angebote ermdglichen, die den betrof-

fenen Kindern und Jugendlichen und
ihren Familien das Leben erleichtern,
die aber von den Krankenkassen nicht
refinanziert werden.

Dem Palliativzentrum  insgesamt
winsche ich, dass es seine fruchtbare
Tatigkeit, auch in Zeiten schwieriger
Rahmenbedingungen fur das Gesund-
heitswesen, insbesondere fiir den Kran-
kenhausbereich, gesichert weiterfihren
kann.

Ich wiinsche den Kindern und Ju-
gendlichen, die hier Versorgung finden,
ihren Familien und Angehdrigen, den
pflegerisch, arztlich und therapeutisch

Tatigen alles Gute und Gottes Segen.

Ihr Bischof

T G



Zum zehnjdhrigen Bestehen des inte-
grierten Kinderpalliativzentrums an der
Vestischen Kinder- und Jugendklinik
Datteln — Universitat Witten/Herdecke
gratuliere ich Ihnen, allen haupt- und
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern sowie den vielen Unter-
stitzerinnen und Unterstitzern recht
herzlich.

Trotz eines hohen medizinischen
Standards kénnen manche Krankhei-
ten leider nur gelindert, aber nicht ge-
heilt werden. In Deutschland leben ca.
23.000 Kinder und Jugendliche mit le-
bensbedrohlichen und lebenslimitieren-
den Erkrankungen. Oft tréagt die ganze
Familie die hohe Belastung der Pflege
und der Versorgung, immer mit dem
Wissen um die Endlichkeit des Lebens
und des moglichen Abschiednehmens.

Das Kinderpalliativzentrum war vor
10 Jahren die erste stationdre Einrich-
tung — nicht nur in Nordrhein-West-
falen, sondern in Europa, die sich eine
ganzheitliche Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit lebenszeitver-
kirzenden Erkrankungen und die Be-
treuung ihrer Familien zum Ziel gesetzt
hat. Im Kinderpalliativzentrum Datteln
werden heute junge Patient:innen und
Patienten sowohl ambulant als auch
stationdr auf einer 8-Betten Station

Grusswort Minister Karl-Josef Laumann

mit Ubernachtungsmaglichkeiten  fur
die ganze Familie von einem multipro-
fessionellen Team versorgt. Neben der
Schmerz- und Symptomlinderung, der
konservativen wie operativen Versor-
gung und der Stabilisierung in Krisen-
situationen, erhalten die Patientinnen
und Patienten und ihre Familien auch
Unterstltzung in seelischer und emo-
tionaler Hinsicht. Familien aus dem
gesamten Bundesgebiet vertrauen der
Expertise des Kinderpalliativzentrums.

Gerne habe ich den Weg des Pallia-
tivzentrums in den letzten 10 Jahren von
den ersten Planungen Uber ein Modell-
projekt zur landesweit flachendecken-
den ambulanten Palliativversorgung
von Kindern und Jugendlichen bis hin
zur heutigen national und international
angesehenen Klinik begleitet.

Heute ist das Kinderpalliativzentrum
in Datteln Motor und wichtiger Koope-
rationspartner in der ambulanten und
stationaren Behandlung von Kindern
und Jugendlichen in Nordrhein-West-
falen. Besonders hat mich gefreut, dass
ich 2018 im Rahmen der Krankenhausin-
vestitionsforderung der Dattelner Klinik
rund 6,5 Millionen Euro flur den Erwei-
terungsbau fur Kinderschmerztherapie
und péadiatrische Palliativversorgung zu-
sagen konnte.

Karl-Josef Laumann, Minister fir Ar-

beit, Gesundheit und Soziales des Lan-
des Nordrhein-Westfalen

Es ist eine besondere und sicher-
lich auch eine fordernde Aufgabe,
Menschen in einer schwierigen Zeit
ihres Lebens zu begleiten. Deswegen
mochte ich mich ganz herzlich bei allen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des
Zentrums fUr lhren engagierten und
ausdauernden Einsatz bedanken. Ich
bin dankbar, dass Kinder und Jugend-
liche in Threr Einrichtung Liebe und Fir-
sorge erfahren und winsche lhnen fur
Ihre weitere Arbeit Gottes Segen.

Ihr

Karl-Josef Laumann




BegriiBung Dr. Thomas Holscher

it dem Segen des Bischofs

von Mdinster Dr. Felix Genn
wurde vor zehn Jahren das

Kinderpalliativzentrum an der Vesti-
schen Kinder- und Jugendklinik in Dat-
teln als die erste Kinderpalliativstation
in Deutschland eroffnet.

,Wo ist der Sinn, wenn wir uns nur
so kurz haben durften und dann wie-
der auf ewig getrennt sind?” Diese
Frage stellte die 16-jahrige Annika. Es
ist eine von vielen Fragen von lebens-
begrenzend erkrankten Kindern in dem
Buch ,Die GrasbeiBerbande”. Die Fra-



ge nach dem Sinn des Sterbens insbe-
sondere von Kindern kénnen wir nicht
beantworten. Immer wieder stehen wir
fassungslos und ohne jegliche Erklarung
vor dem Tod eines Kindes.

Mit der Arbeit im Kinderpalliativ-
zentrum wird das Ziel verfolgt, das
Leid der Kinder und ihrer Familien zu
lindern, auch wenn eine Heilung nicht
mehr maoglich ist. Das Kinderpalliativ-
zentrum ist integrativer Bestandteil der
Vestischen Kinder- und Jugendklinik als
eine Einrichtung der Vestischen Caritas
Kliniken GmbH. Geschéaftsfihrung und
Aufsichtsrat der Vestischen Caritas Kli-
niken GmbH haben die Initiative zum
Bau des Kinderpalliativzentrums, die
aus der Mitarbeiterschaft hervorging,
von Beginn an eng begleitet und unter-
stutzt. Als christlicher Trager sehen wir
uns in der besonderen Verantwortung
fur die Hospiz — und Palliativversorgung
kranker Menschen.

Das Kinderpalliativzentrum ist ein
wichtiger, jedoch nicht der einzige
Baustein, um diesen Auftrag zu erful-
len. Die Kinderheilstatte Nordkirchen,
die ebenfalls zur Vestischen Caritas
Kliniken GmbH gehdrt, betreibt das
Kurzzeitwohnheim Kleine Oase, in der
schwerstbehinderte Kinder bis zu vier
Wochen im Jahr ihren Urlaub verbrin-

gen kénnen, um die Eltern in der Pflege
und Betreuung ihrer Kinder zu entlas-
ten. Ein kompetentes Team Gbernimmt
die komplexe pflegerische Versorgung
der Kinder. Das André-Streitenberger-
Haus bietet sechs langzeitbeatmeten
Kindern eine Heimat, in der sie ein weit-
gehend selbstbestimmtes Leben fihren
kénnen.

Das Kinderpalliativzentrum hat sich
im Laufe der letzten 10 Jahre zu einem
Kompetenzzentrum fur die Versorgung
schwerstkranker Kinder entwickelt, und
zwar weit Uber das nordliche Ruhrge-
biet hinausgehend.

Unser Dank gilt vor allem Herrn Prof.
Dr. Zernikow und seinem kompetenten
und stets Uberaus engagiertem Team.
Diese pragen und gestalten die Ein-
richtung und leisten mit ihrer Mensch-
lichkeit verbunden mit einem hochsten
MaB an medizinischem Fachwissen die
Basis fur die zuktinftige Entwicklung.

Wir freuen uns auf den Erweite-
rungsbau und die damit verbundenen
Fortschritte in der Versorgungsqualitat
der betroffenen Kinder und ihrer Fami-
lien.

In dem bereits erwahnten Buch , Die
GrasbeiBerbande” stellt der 11 jahrige
Moritz die Frage: ,Ein Diamant besteht
aus Kohlenstoff. Und wir bestehen aus

BegriiBung Dr. Thomas Hélscher

Kohlenstoff. Macht Ihr aus mir einen
Diamanten?”

Dieser Wunsch kann zwar nicht er-
fullt werden. Das Kinderpalliativzen-
trum leistet jedoch einen wesentlichen
Beitrag, dass die Kinder trotz ihrer be-
grenzten Lebenszeit wie ein wertvoller
Diamant gesehen werden, und zwar
auch tber ihren Tod hinaus.

In groBer Verbundenheit mit den
Kindern, ihren Eltern sowie den Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern schauen
wir mit Dankbarkeit und Stolz auf die
letzten zehn Jahre und wiinschen dem
Kinderpalliativzentrum fur die Zukunft
weiterhin eine erfolgreiche Arbeit im
Sinne der erkrankten Kinder.

Dr. Thomas Hélscher, Vorsitzender des
Aufsichtsrates der Vestischen Kinder-
und Jugendkliniken GmbH
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Gedanken des Leitungsteams

or 10 Jahren zogen wir als multiprofes-

sionelles Team in ein neu gebautes Haus,

das Kinderpalliativzentrum der Vesti-

schen Kinder- und Jugendklinik Datteln
— Universitat Witten/Herdecke. Viele Teammitglie-
der hatten in den Jahren zuvor an der Planung
und Umsetzung mitgearbeitet, Ideen eingebracht,
waren in Deutschland unterwegs gewesen, um
sich stationare Kinderhospize und Erwachsenen-
palliativstationen anzusehen, und sie haben sich
vor allem auch die Winsche der Eltern erkrankter
Kinder angehért.

Dass es das erste Kinderpalliativzentrum
deutschlandweit werden sollte, bedeutete, kein
Vorbild zu haben, aber den groBen Vorteil, kreative
und ungewdhnliche Ideen umsetzen zu kénnen. Es
sollte ein Haus werden, das einladt einzutreten, die
Kinder und ihre Eltern willkommen heift.

Und - die Betten waren gerade bezogen — da
nahmen schon die ersten Kinder mit ihren Eltern
das Angebot einer stationaren Palliativversorgung
an. Jetzt endlich wurde unser Traum erfullt, mit den
Stimmen, dem Lachen und auch Weinen der Kin-
der, die LEBEN wollen — jeden einzelnen Tag ihrer
begrenzten Lebenszeit unter bestmoglicher Symp-
tomkontrolle, in Geborgenheit und Selbstbestim-
mung. Auch die ,Pat:iinnen” des Kinderpalliativ-
zentrums waren am Tag der Er6ffnung an unserer
Seite. Wir erinnern uns voller Dankbarkeit an die
vielen Menschen, die unseren Wunsch einer besse-
ren Kinderpalliativversorgung von Anfang an aktiv
unterstltzten. Stellvertretend fur alle ist und bleibt




12

Gedanken des Leitungsteams

uns Professor Werner Andler, arztlicher
Direktor der Vestischen Kinderklinik von
1986 — 2010, in unvergesslicher Erinne-
rung.

In den zurlckliegenden Jahren ist
unsere Annahme, dass es Palliativzen-
tren fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene braucht, zur tiefen Uber-
zeugung geworden. Viele von uns
hatten Kinder mit lebenslimitierenden
Erkrankungen bereits lange Zeit zuvor
ambulant und auf Akutstationen ver-
sorgt. Sie wussten von dem groBen
Bedurfnis nach bestmdglicher Medizin
zur Symptomkontrolle und gleichzeitig
dem elterlichen Wunsch nach Entlas-
tung und Verantwortung teilen, Ver-
trauen haben zu kénnen. Wir durften
als Team erleben, dass unser Angebot
der Entlastung angenommen wird, in
den allermeisten Situationen ein Bezie-
hungs- und Vertrauensaufbau maoglich
war und ist. Wir haben verstanden, dass
dies die unabdingbare Voraussetzung
dafir ist, eine aktive und umfassende
Versorgung anzubieten, die Korper,
Seele und Geist des Kindes gleicherma-
Ben beriicksichtigt und die Unterstit-
zung der gesamten betroffenen Familie
gewahrleistet.

Von Beginn an war das Kinderpal-
liativzentrum Uber einen Gang mit



dem Hauptgebdude der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik verbunden.
Inzwischen sind Vorurteile abgebaut,
Vorbehalte und Tabus verschwunden.
Uns verbindet mehr als nur ein Gang.
Alle Mitarbeiter:innen der Kinderklinik
engagieren sich kollegial und innovativ,
gemeinsam in der ganzheitlichen Ver-
sorgung der Patient:innen und ihrer El-
tern im Kinderpalliativzentrum.

In den 10 Jahren hat sich ein Team
etabliert, das fachlich hochspezialisiert
und kompetent ist. Gleichzeitig bemu-
hen wir uns um Zurtickhaltung und Be-
scheidenheit gegeniber dem Wissen
der einzelnen Patientin/des einzelnen
Patienten und der Eltern, was gut fir sie
oder ihn ist. Wir haben verstanden, dass
wir begleiten und Angebote machen
kénnen. Die bestmogliche Therapie-
option fur den jungen Menschen, um
Leid zu lindern und die Lebensqualitat
zu optimieren, findet sich nur im Aus-
tausch mit ihm und unter Einbeziehung
der Eltern. Diese Haltung erlaubt es uns
zunehmend, hinter der Patientin/dem
Patienten zu stehen und das Familien-
system zu unterstlitzen. Eine Mutter
drickte diese Sicherheit in der Emp-
findung ihrer Tochter aus: ,Judith wird
ruhiger, wenn wir auf der Palliativsta-
tion angekommen sind.” Die Eltern le-

ben mit der Gewissheit, alles fur Judith
getan zu haben.

Heute, 10 Jahre nachdem das Kin-
derpalliativzentrum  ertffnet  wurde,
stehen die Tdren und Fenster des Kin-
derpalliativzentrums weit offen. Kinder
aus ganz Deutschland kommen auf die
Station, um eine Verbesserung der Sym-
ptomkontrolle zu erhalten. Arzt:innen,
Pflegende und Therapeut:iinnen hos-
pitieren und erlangen eine Zusatzaus-
bildung in Kinderpalliativversorgung.
Mitarbeiter:iinnen aus Kinderhospiz-
und Pflegediensten kommen in das
Kinderpalliativzentrum und begleiten
die Uberleitung nach Hause.

Es ist keine Vision, sondern eine ge-
lebte Zusammenarbeit und eine erlebte

groBartige Unterstlitzung: durch die

Gedanken des Leitungsteams

offenen Tiren gehen die vielen enga-
gierten Kolleg:innen aus dem , Freun-
deskreis”, der Fort- und Weiterbildung,
der Forschung, der ehrenamtlichen
Tatigkeit, dem Geschwisterprojekt und
dem Deutschen Kinderschmerzzentrum
ein und aus - ein gelungenes Mitein-
ander im Sinne einer Verbesserung der
Kinderpalliativversorgung.

Und wir winschen uns allen zum
10. Geburtstag, den Kindern und ihren
Eltern, den Mitarbeiter:innen des Kin-
derpalliativzentrums, des Deutschen
Kinderschmerzzentrums und der Ped-
Science, der gesamten Vestischen Kin-
der- und Jugendklinik Datteln, dass wir
die Chance, voneinander zu lernen, un-
ablassig nutzen werden.

Von links: Andrea Beissenhirtz (Psychosoziales Team), Dr. Carola Hasan (Oberérztin),
Prof. Dr. Boris Zernikow (Leiter Kinderpalliativzentrum), Dérte Garske (Pflegerische
Bereichsleitung)
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GruBbotschaften zum Fest

0 Janre: Ein Grund zum Felern

ie Vorfreude auf ein buntes Fest fur

GroB und Klein rund um das Kinder-

palliativzentrum ist groB, doch die
Corona-Pandemie stellt im Jubildumsjahr alles
auf den Kopf. So wird das Internet zum neuen
Austragungsort der Festivitaten.

Zahlreiche VideogruBbotschaften mit gu-
ten Winschen zeigen, dass auch und gerade
in schweren Zeiten Raum fir Zusammenhalt
und Hoffnung ist: Von Bundesgesundheits-
minister Jens Spahn und Bundesfamilienmi-
nisterin Franziska Giffey, den Helfern der ers-
ten Stunde wie der Deutschen Krebshilfe und
der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW, von Inka
Bause als Patin des RTL-Spendenmarathons,
weiteren prominenten Unterstitzer:innen wie
Torsten Strater und allen voran unseren Pa-
tient:innen.

Hoéren und sehen Sie selbst:
https:/kinderpalliativzentrum.de/jubilaeum/
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Chronik Wie alles begann ...

2001

Kinderpalliativmedizinischer
Konsiliardienst und

ehrenamtliche Hausbesuche

Als Teil eines kinderpalliativ-
medizinischen  Konsiliardienstes
unterstltzt der Padiater Dr. Boris
Zernikow zusammen mit zwei
Kinderkrankenschwestern  die
Stationsteams der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik. Sie
lindern die Krankheitssymptome
von schwerstkranken Patient:in-
nen und begleiten die Familien
bei der Uberleitung der Kinder
ins hausliche Umfeld oder in ein
Kinderhospiz. Noch auf ehren-
amtlicher Basis nimmt das Team
die ersten Hausbesuche vor.

Die Dattelner Kinderschmerztage (DKST) werden

ins Leben gerufen

Dattelnar
Kinderschmerztage
Seit 2001 laden alle zwei Jahre die Dattelner Kinder-
schmerztage mit ihrem multiprofessionellen Ansatz Mm

zur Weiterbildung ein. Organisator ist der von Dr. Boris

Zernikow initiierte Verein eigenes Leben, der fur die Be- %
lange von Kindern mit Schmerzen oder lebensverkur-

zenden Erkrankungen eintritt. Die Veranstaltung bietet 8 bia 90, Febnuar 2001
Kinderdrzt:innen, Gesundheits- und Kinderkranken- [P E——
pflegenden, Psycholog:innen und psychosozialen Mit-

arbeiter:iinnen ein umfangreiches wissenschaftliches =T
und praxisorientiertes Programm. _

2004

Expertenbefragung zur 6ffentlichen
Anhoérung ,Palliativmedizin und

Hospizarbeit” des Bundestages

In einem Fragenkatalog zur 6ffentlichen
Anhorung im Bundestag , Palliativmedi-
zin und Hospizarbeit” der Enquete-Kom-
mission , Ethik und Recht der modernen
Medizin” am 20.09.2004 in Berlin stellt
Prof. Dr. Boris Zernikow erstmals mégliche
Module eines Kinderpalliativzentrums vor,
welche eine Kinderpalliativstation mit der
ambulanten Palliativversorgung von Kin-
dern- und Jugendlichen verzahnt.

.Blirokratische Hiirden im wei-
testen Sinne machen derzeit eine
umfassende palliativmedizinische

Betreuung nahezu unmdglich.

Einfache ,Versorgungssysteme”

— wie Bau und Unterhaltung
eines Kinderhospiz’ - sind auch in
Deutschland umsetzbar und wer-

den teilweise sogar mit Landes-
und Bundesmitteln geférdert.
Komplexere Versorgungssysteme
wie konsiliarisch tdtige Kinder-
palliativmediziner, ambulante
Kinderkrankenpflegedienste mit
Aufgaben des Case-Management,
ambulant tatige professionelle
psychologische Trauerbegleiter
vertragen sich nicht mit dem
derzeitigen Vergultungssystem
in Deutschland.”

Prof. Dr. Boris Zernikow
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Das Dattelner Curriculum, erarbeitet
von Vertreter:iinnen der P&diatrie, der
Kinderkrankenpflege, der klinischen
Psychologie und der Seelsorge, wird
zur Grundlage fiur die Entwicklung
einer hochqualifizierten padiatrischen
Palliativversorgung. Die multiprofessio-
nelle und interdisziplinare Ausrichtung
ist in Deutschland ein Novum und soll
zu einer Kultur des gegenseitigen Res-
pekts und des Wissens um die Fahigkei-
ten und Grenzen der involvierten Pro-
fessionen fuhren. Im Jahr 2005 wird die
_ erste  Zusatz-Wei-
=== terbildung ,Pallia-
n tivversorgung von
i Kindern und Ju-
gendlichen” nach

\ » demneuen Curri-
. culum in Datteln

angeboten.
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Griindung des Vodafone Stiftungsinstituts fiir

Kinderschmerztherapie und Padiatrische Palliativmedizin

Mit dem Ziel, das Leid von Kindern
mit chronischen Schmerzen oder
lebenslimitierenden  Erkrankungen
durch Forschung und Therapie zu
lindern, wird im November 2006
das Vodafone Stiftungsinstitut
fir Kinderschmerztherapie und

Padiatrische Palliativmedizin fei-

erlich eingeweiht. Unter der Leitung von Privatdozent Prof. Boris Zernikow

arbeitet das Institut an der Entwicklung und Umsetzung wirksamer Behand-

lungsmethoden. Ermdglicht wurde der Auf- und Ausbau des Institutes durch

die langjahrige, umfangreiche finanzielle Férderung der Vodafone Stiftung

Deutschland, die im Februar 2011 auslief.

Die Vestische Caritas Kliniken
GmbH stellt beim Land NRW den
Antrag auf acht Palliativbetten
fur eine Kinderpalliativstation, die
es so in Deutschland noch nicht
gibt. Im Vordergrund der kinder-
palliativmedizinischen Arbeit soll
die Versorgung von Kindern mit
organischen Erkrankungen, die
zu einer Verklrzung der Lebens-
erwartung fihren, stehen.

»Im Einzugsbereich der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik Datteln
leben 1,7 Millionen Kinder und
Jugendliche (0-17 Jahre) — das
sind knapp 11% aller in Deutsch-
land lebenden Menschen unter 18
Jahren. Mehr als 1.700 Kinder und
Jugendliche leiden in diesem Raum
gegenwdrtig an lebensverkdrzen-
den oder terminalen Erkrankungen,
170 sterben jéhrlich an ihrer Erkran-
kung. Somit besteht ein dringender
Bedarf an professioneller Kinder-
palliativmedizin. Eine Einheit mit
weniger als acht Betten ist sicherlich
nicht funktionsféhig.”

Prof. Dr. Boris Zernikow

19
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Start des Modellprojekts zur
ambulanten Palliativversorgung
von Kindern und Jugendlichen

Im April 2007 startet die von der Landes-
regierung initiierte ,Landesinitiative NRW
zur ambulanten Palliativversorgung von
Kindern und Jugendlichen” als dreijahriges
Modellprojekt. Im Vorgriff auf die am 20.
Dezember 2007 verabschiedeten Gesetze
zur spezialisierten ambulanten Palliativ-
versorgung (SAPV) sollen Daten zu den
besonderen Bedurfnissen von Kindern, Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen in der
spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung erhoben werden. Zur Umsetzung des
Modellprojektes fur den Landesteil Westfa-
len Lippe wird in Datteln ein Kompetenz-
zentrum fir ambulante padiatrische
Palliativversorgung (APPZ) eingerichtet.

—
s S e

O

Erster Lehrstuhl fur Kinderschmerztherapie und padiatrische
Palliativmedizin an der Universitat Witten/Herdecke

der- und
Datteln
f ol

=
Palliatiy-
versorgung

Prof. Boris Zernikow erhalt im November 2008 den Ruf
auf den weltweit ersten Lehrstuhl fiir Kinderschmerztherapie
und péadiatrische Palliativmedizin an der Universitat Witten/Herde-
cke. Im Springer-Verlag erscheint die erste Auflage des von Zernikow he-
rausgegebenen Lehrbuchs , Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen”.

Vodafone i e T
‘_ Stiftung Kunl versitat
~ | Deutschland Witten/Herdecke

.Unser Ziel ist es, durch die Einrichtung des Lehrstuhles das
international renommierte Kompetenzzentrum far
Kinderschmerztherapie und péddiatrische Palliativversorgung zum
Wohle der betroffenen Kinder langfristig im deutschen

Hochschul- und Gesundheitswesen zu verankern.”

Dr. Mark Speich, Geschéaftsfiihrer der Vodafone Stiftung



Erster Forderpreis der DGP
zur Férderung der klinischen
Wissenschaft

Fur die wissenschaftliche Arbeit

symp-
toms, quality of life, characteristics

.Parents perspective on
of death and end-life-decisions for
children dying from cancer” erhalt
das Team um Prof. Boris Zernikow
den Forderpreis Palliativmedizin der

Deutschen Gesellschaft fiir Pal-
liativmedizin (DGP).
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Eine Vision wird Wirklichkeit - Baubeginn des o

Kinderpalliativzentrums in Datteln

Dank der gro3ztigigen Férderungen durch die Deutsche Krebshilfe, der Stiftung
RTL — Wir helfen Kindern und der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW kann der
finanzielle Grundstein fur den Bau des Kinderpalliativzentrums gelegt werden. Mit

dem bundesweit ausgestrahlten RTL-Spendenmarathon im November 2008 erfahrt
das Kinderpalliativzentrum unter der Patenschaft von Sangerin und Moderatorin
Inka Bause zudem eine groBe Offentlich-
keit. Bis heute ist Inka Bause der Einrich-
tung als Schirmherrin und Unterstutzerin
eng verbunden.

Mit der bereits 2007 durch Reinhard
Nitsche ins Leben gerufenen Leben Jetzt
Stiftung bekommt das Kinderpalliativ-
zentrum seine erste nachhaltige Unter-
stUtzerorganisation an seine Seite. Mit
ihren jahrlichen Ertragen ist sie bis heute

eine wichtige Stutze.
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~Hier entsteht etwas GrofBes fur
Menschen, die verletzlich und schwach
sind und sich oft sehr klein ftihlen.
In besonderen Rdumen und mit
geschulten Mitarbeitern werden wir in
der Lage sein, den Kindern und ihren
Familien effektiv zu helfen.”

Prof. Dr. Boris Zernikow Vom ersten Spatenstich bis zum Richtfest -
~Der Wert einer Gesellschaft wird sich Das Kinderpalliativzentrum wéchst

immer daran messen lassen mussen,
wie sie mit denen umgeht,
denen es am schlechtesten geht.”

Noch kurz vor Weihnachten 2008 kann mit dem 1. Spatenstich, bei dem auch
Karl-Josef Laumann, damals Minister fir Arbeit, Gesundheit und Soziales in
. Nordrhein-Westfalen im Kabinett Ruttgers, tatkraftig mit anpackt, der Start-
MdB Ulla Schmidt ) o )
schuss fur den Bau des Kinderpalliativzentrums fallen. 2009 wird das Jahr des

~Heute ist Datteln die Hauptstadt Bauens und konkreten Umsetzens. Im Beisein der damaligen Bundesgesund-
der Kinderpalliativmedizin.” heitsministerin Ulla Schmidt feiert Prof. Boris Zernikow gemeinsam mit seinem
Prof. Dr. Werner Andler t Mentor, dem damaligen arztlichen Leiter der Klinik Prof. Werner Andler, und

Uber 500 Géasten im September 2009 das Richtfest.

DGP-Forderpreis pramiert Modellprojekt zur ambulanten
Kinderpalliativversorgung

Mit dem Anerkennungs- und Férderpreis ambulante Palliativversorgung unterstreicht die
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) 2009 die Bedeutung des landeswei-
ten Modellprojektes fur die spezialisierte ambulante Versorgung schwerstkranker Kinder.
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,Die Zunahme an Lebensqualitat
durch die Arbeit der Kinderpalliativ-
station und die Reflexion eigener,
trostspendender Hoffnungsbilder
erlauben es, die Eréffnung einer
Kinderpalliativstation zu feiern.”

Der Tag der feierlichen Er6ffnung ist gekommen! ) )
Bischof Felix Genn

Stérke, Hoffnung, Zeit, Trdume, Kraft und Mut — das winschen die Kinder des

benachbarten AWO-Kindergartens den Familien und dem Team um Prof. Zerni- »Es ist toll, dass hier nun

‘ . q ind liati ) b haben bis h Wirklichkeit wird,
ow zur Er6ffnung des Kinderpalliativzentrums. Die gelben Sterne haben bis heu- was wir so dringend brauchen:
te ihren festen Platz im Lebensraum des Kinderpalliativzentrums. Sie erinnern an Einen geschitzten Ort, an dem

einen ganz besonderen Tag im April 2010, den Tag der feierlichen Er6ffnung des lebenslimitierend erkrankte Kinder
Kinderpalliativzentrums. Der Miinsteraner Bischof Felix Genn erdffnet den Festakt und ihre Familien wirkliche
Unterstitzung erfahren, die sie
bendtigen, um die kostbare
verbleibende Zeit, die ihnen bleibt,

so gut und so bewusst wie méglich
Arbeit, Gesundheit und Soziales in Nordrhein-Westfalen, Karl-Josef-Laumann. miteinander zu verbringen.”

mit einem feierlichen Gottesdienst. Prof. Boris Zernikow begriiBt anschlieBend auf
dem Klinikgelédnde die zahlreichen Gaste. Zu den offiziellen Teilnehmer:innen des
anschlieBenden Festaktes zdhlen neben Bischof Felix Genn auch der Minister fur

Prof. Dr. Boris Zernikow

»Das ist ein guter Tag fur NRW.
Dieser Standort ist einer
unserer Leuchttirme in der
medizinischen Landschaft.”

Minister Karl-Josef Laumann
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Erste Patient:innenfamilien auf der Kinderpalliativstation Lichtblicke

Im Juni 2010 beginnt die Versorgung
auf der ersten padiatrischen Palliativ-
station in Deutschland, der Station
Lichtblicke. Eltern und Geschwister der
schwerstkranken Kinder und Jugend-
lichen werden mit aufgenommen. Vie-
le der Patient:iinnen leiden unter sehr
seltenen Erkrankungen.

.Leid lindern — Leben gestalten”
— das hat sich das multiprofessionelle
Team aus Kinderarztiinnen, Pflegenden
und psychosozialen Mitarbeiter:innen,
welches von ehrenamtlichen Helfer:in-
nen unterstitzt wird, von Beginn an
zur Aufgabe gemacht. hr gemeinsames
Ziel ist eine maglichst gute Uberleitung
der Patient:innen zuriick in ihr haus-
liches Umfeld. Nur wenige von ihnen
versterben auf der Station Lichtblicke.

Auch ambulant steht ein speziali-

siertes ambulantes Kinderpalliativte-
am (SAPV-Team) Familien mit einem
schwerstkranken Kind im Umkreis von
ca. 120 Kilometern weiter zur Seite. Es
stimmt sich eng mit den bereits invol-
vierten Berufsgruppen ab und halt an
365 Tagen im Jahr eine arztlich-pflege-
rische 24-Stunden-aufsuchende-Rufbe-

reitschaft vor.

,Hier hatten wir zum
ersten Mal das Gefiihl,
verstanden zu werden.

Unsere Entscheidung, unser
Kind nicht mit lebenserhalten-
den MaBnahmen zu quélen,
wurde angenommen und mit-
getragen. Wir sind hier immer
‘nach Hause’ gekommen.”

Mutter einer Patientin, die auf
der Station Lichtblicke verstarb

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland

Im September 2010 wird der Offentlich-
keit auf Initiative der Deutschen Ge-
sellschaft fur Palliativmedizin, dem
Deutschen Hospiz- und Palliativver-
band sowie der Bundesarztekammer
die ,Charta zur Betreuung schwerst-
Menschen”

kranker und sterbender

vorgestellt, an deren Erarbeitung Prof.

Boris Zernikow mitwirkte. Das Kinder-
palliativzentrum unterzeichnet als eine
der ersten Organisationen die Charta
und bekundet so mit seiner Unterschrift,
sich fur die Verbesserung der Situation
schwerstkranker und sterbender Men-
schen, ihrer Familien und der ihnen Na-
hestehenden einzusetzen und auf dieser

Grundlage fur die Einlésung ihrer Rechte
einzutreten.

g
“. CHARTA zur Betreuung

schwerstkranker und sterbender

Menschen in Deutschland
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1. Internationaler Expert:-
B innenkurs ,,Padiatrische

Palliativversorgung”

77 Arztinnen, Pflegende, Psycho-
log:innen, Sozialarbeiter:innen und
Hospiz-Koordinator:innen aus 27
Landern aller funf Kontinente rei-

sen im April 2010 nach Haltern am
See. Thema des Expert:innenkurses

Griindung des Fordervereins Freundeskreis

- — ist die palliativmedizinische Versor-
Kinderpalliativzentrum Datteln e.V. : P

gung von Kindern und Jugendli-

Ein groBer Teil der Kosten fir die umfassenden Versorgungsangebote wird bis heute i chen. Speziell osteuropéische Staa-
nicht von den Krankenkassen getragen. Damit eine bestmdgliche Versorgung der ten sollen eingebunden werden.
Patient:innen und ihrer Eltern und Geschwister dennoch gewabhrleistet ist, wird der Diese Initiative wird von der Ro-
Freundeskreis Kinderpalliativzentrum Datteln e.V. als Forderverein unter dem bert-Bosch-Stiftung gefordert.
Vorsitz von Prof. Boris Zernikow gegriindet. Der gemeinnutzige Verein wirbt Organisator der Veranstaltung ist
von Beginn an um Untersttzung fir das Kinderpalliativzentrum L e der Lehrstuhl fur Kinderschmerz-

und verschafft den besonderen Belangen der Familien eine therapie und Padiatrische Palliativ-

Offentlichkeit. Gemeinsam mit den vielen Férder:innen und medizin der Universitat Witten/

&L" Herdecke. Die Veranstaltung findet

erneut im Jahr 2012 statt.

Unterstltzer:innen, vornehmlich aus der Region, bildet er eine
wichtige Stutze fur die Kinderpalliativversorgung in Datteln.

. Mit unserer Unterstitzung .Ich helfe, weil ich hier etwas bewegen kann.

Meine Unterstitzung kommt direkt bei den
Kindern und ihren Familien an.

Das erlebe ich auch immer bei meinen

Besuchen im Kinderpalliativzentrum.”

mdchten wir das tatkréftige
Engagement des Palliativzentrums
weiter vorantreiben.”

Ulrike Geiping,
Geschaftsfiihrerin Béckerei Geiping, Stephan Kohorst, Geschéftsfihrer der

Beiratsmitglied im Freundeskreis Dr. Ausbattel & Co. GmbH,
Beiratsmitglied im Freundeskreis
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Zweiter Forderpreis der DGP
zur Férderung der klinischen

Schlafstérungen gehoren zu den Haupt-
belastungsfaktoren der schwerstkran-
ken Kinder und ihren Familien. Fur ihre
Arbeit zu Tagesunruhe und Schlafst6-
rungen bei Kindern mit lebenslimitie-
renden neurologischen Erkrankungen
erhalt das Kinderpalliativteam erneut
den Forderpreis der Deutschen Gesell-
schaft fur Palliativmedizin (DGP).

Fardeypae:n Pallarase dari s M2

b o et e T Ly e

Segen fiir das neue Familien und Gastehaus

- Mit Unterstitzung der Rudolf Augstein

Stiftung und der Stiftung Wohlfahrts-
pflege wird das Familien- und Gastehaus
in unmittelbarer Nahe des Kinderpallia-
tivzentrums gekauft und anschlieBend
behindertengerecht umgebaut. 2013
wird das neue ,Zuhause auf Zeit” mit
Wohnzimmer, Kiiche und Sportraum ein-
gesegnet.

Am 5. Juni 2013 verstirbt Prof. Werner And-
ler, Spiritus Rector, Mentor und Wegbereiter

von Prof. Boris Zernikow. Fast ein Vierteljahr-
hundert lang — von 1986 bis ins Jahr 2010 —
war Prof. Werner Andler Arztlicher Direktor
der Vestischen Kinder- und Jugendklinik
Datteln. Er hat den langen Weg bis zur
Entstehung des Kinderpalliativzentrums

maBgeblich unterstitzt und geebnet.
Ohne ihn gabe es das Kinderpalliativ-
zentrum nicht.

Dritter Forderpreis der DGP zur Forderung der klinischen Wissenschaft

Fur die wissenschaftliche Arbeit ,Palliativversorgung von onkologisch erkrank-
ten Kindern und Jugendlichen” erhalt das Team um Prof. Boris Zernikow bereits
zum dritten Mal den Férderpreis fur Palliativmedizin der Deutschen Gesell-
schaft fur Palliativmedizin (DGP).
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Funf Jahre helfende Hande

LWir lassen euch nicht im Regen stehen” — unter diesem Motto feiert das
Kinderpalliativzentrum sein fiinfjahriges Bestehen. Von ganzem Herzen
dabei ist auch Schirmherrin Inka Bause. Seit der Er6ffnung im Jahr 2010
ist das Kinderpalliativzentrum zu einer festen und verlasslichen GréBe
far Familien mit einem lebensbedrohlich erkrankten Kind herange-
wachsen. Die Patient:innen kommen aus ganz Deutschland, viele von
ihnen zum wiederholten Male. Die Station Lichtblicke ist mit ihren acht
Betten inzwischen voll ausgelastet und auch das SAVP-Team arbeitet am
Rande seiner Kapazitaten.

die mich unterstttzen kénnte.”

Sr. Lisa, Kinderkranken- und Gesundheitspflegerin

Von Beginn an sieht Prof. Boris Zernikow sich als Botschafter der Bedurfnisse von
lebensverkirzt erkrankten Kindern und deren Familien. Als engagierter Vermittler der
Themen Schmerz, Schmerztherapie und Palliativversorgung bei Kindern und Jugend-
lichen erhalt er den Communicator-Preis der Prasidenten der Deutschen Forschungs-
gemeinschaft, Peter Strohscheider, und des Stifterverbandes fiir die Deutsche
Wissenschaft, Andreas Barner.

.Ich begegne jeder Aufgabe immer wieder mit groBem Respekt.
Es ist schén zu wissen, dass immer eine Kollegin im Hintergrund ist,
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10 Jahre SisBroJekt
an der Vestischen Kinder-
und Jugendklinik

Das Uber die Jahre gewachsene Projekt
richtet sich an die gesunden Geschwis-
ter von schwerstkranken Kindern. Die
Kinder und Jugendlichen treffen sich
regelmaBig zu gemeinsamen Aktivita-
ten in den Raumlichkeiten des Kinder-
palliativzentrums oder auBer Haus. Im
Kontakt zu Gleichbetroffenen finden
sie im SisBroJekt einen geschitzten
Raum fur ihre eigenen Bedurfnisse
und Wiinsche. Der Verein ,Horizont”
Kinderkrebshilfe Weseke
stltzt das Projekt nachhaltig.

unter-

~Man ist nie alleine, es sind
immer andere Kinder da, die die
gleichen Probleme haben. Und wir
kénnen immer Gber alles reden,
aber auch ganz viel Spal3 haben.
Jeder von uns hat seine eigenen
Erfahrungen, und wenn man sich
austauscht, hilft das vielleicht
auch wieder den anderen.”

Schwester eines Patienten

,Viele Patient:innen
haben eine erhéhte
Keimbelastung. Trotzdem
kénnen sie bei uns an den
padagogisch-therapeuti-
schen Angeboten und am
Stationsleben teilnehmen.
Sie mussen sich nicht
ausgegrenzt oder
stigmatisiert flihlen.”

Dr. Carola Hasan,
Oberarztin

Projektarbeit zu Epidermolysis

Bullosa abgeschlossen

Nach zweieinhalb Jahren wird die von der Dr. Aus-
biittel und Co. GmbH unterstitzte Projektarbeit
zum Umgang mit schmerzhaften Verbandswech-
seln bei Kindern mit der seltenen angeborenen
schweren Hauterkrankung Epidermolysis Bullosa
erfolgreich abgeschlossen. Die neuen Erkennt-
nisse zu psychologischen Bewadltigungs- und Ab-
lenkungsstrategien werden in Workshops, einem
Edukationsfilm und in einer Broschire den Eltern
und Pflegenden anschaulich vermittelt.

Deutscher Preis fiir Patientensicherheit
pramiert Hygienekonzept

Im Hinblick auf die Verbreitung von multire-

sistenten Erregern (MRE) in Krankenhdusern
entwickelt das Team um Oberdrztin Dr. Carola
Hasan ein besonderes Hygienekonzept (PALLI-
NI) fir die Station Lichtblicke, welches bewusst
auf die Isolierung der Patient:innen in Einzel-
zimmern verzichtet. Die wissenschaftliche
Begleitstudie pramiert das Aktionsbindnis
Patientensicherheit (APS) mit dem Deut-

schen Preis flr Patientensicherheit 2017.

,Schmerz ist
beeinflussbar — auch
positiv!”

Andrea Beissenhirtz,
Psychologin



Chronik 10 Jahre Kinderpalliativzentrum 29

10. Dattelner
Kinderschmerztage feiern
Besucherrekord

"‘\."

—

»Mit Gespréchen
Uber Erlebtes, die
aktuelle Situation,
Wiinsche und
Perspektiven stédrken
sich die Familien
gegenseitig.”

Sr. Karin,
Kinderkranken-
und Gesundheits-
pfegerin

Die Dattelner Kinderschmerztage
(DKST) haben sich Uber Deutschland
hinaus zum groéBten internationalen

Erster Erinnerungstag fiir Familien verstorbener Patienten

Uber die Jahre hat sich mit einem jshrlichen Gedenkgottesdienst und verschiede- Fachkongress zu den Themen Kinder-

nen Ritualen eine Kultur der Erinnerung an die verstorbenen Patient:innen ent- schmerztherapie und péadiatrische
wickelt. Im Garten des Familien- und Gastehauses ladt eine Erinnerungsbank zum Palliativversorgung entwickelt. Mit
Verweilen und Gedenken ein. Diese ist auch der Start und Endpunkt des Erin- mehr als 1.000 Teilnehmer:innen,
nerungstages, der seit 2018 fester Bestandteil der Nachsorge ftr Familien eines Uber 130 Vortragen und Workshops
verstorbenen Kindes ist. und ebenso vielen Referent:innen er-
lebte dieser Jubildumskongress viele
Rekorde. MaBgebliche Unterstut-

zer:innen des 10. Kongresses sind die

Landesregierung férdert Erweiterungsbau auf dem Dach

Mit Hilfe einer Forderung der Landes- lungen der Klinik betreut werden. Mit Deutsche Kinderpalliativstiftung

regierung Nordrhein-Westfalen wird  den neuen Raumen wird so eine weitere sowie die Gert und Susanne Ma-
ein Erweiterungsbau auf dem Dach des  Versorgungsltcke fur Familien mit einem yer Stiftung.
Kinderpalliativzentrums entstehen. Er  schwerstkranken Kind geschlossen.

sieht eine operative Einheit fur die be- _Nicht der Patient reist zum Arzt,

darfsgerechte Versorgung von jungen sondern der Arzt kommt zum
Patient:innen mit schweren seltenen Er- Patienten. Strukturen mdssen sich
krankungen vor. Dies betrifft Patient:in- den Patienten anpassen, nicht der

nen der Kinderpalliativstation ebenso Patient den Strukturen.”

wie Kinder, die in anderen Fachabtei- Minister Karl-Josef Laumann
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2020

10 Jahre Kinderpalliativzentrum

Die Vision von einer bestmdglichen Ver-
sorgung schwerstkranker Kinder und
ihrer Eltern und Geschwister ist nach 10
Jahren Wirklichkeit geworden. Und sie
ist weiter Antrieb und Richtschnur des
multiprofessionellen Teams, welches
sich stetig weiterentwickelt. Mit der
Hilfe der vielen Unterstltzer:innen des
Kinderpalliativzentrums ist es zu einem

verlasslichen Rettungsanker geworden.

RTL-Spendenmarathon schlieBt
erneut Baufinanzierungsliicke

_|“--..|.’1i

Wie schon beim Bau des Kinderpalliativ-
zentrums greift die Stiftung RTL — Wir
helfen Kindern der Vestischen Kinder-

und Jugendklinik auch beim geplanten
Erweiterungsbau helfend unter die
Arme. Da die zugesagten Landesmittel
nicht ausreichen, wirbt Patin Inka Bause
im RTL-Spendenmarathon erneut fur
Unterstitzung. Mit groBem Erfolg! Im
Frahjahr 2021 kann der Bau nun endlich
beginnen.

DGP-Qualitatssiegel fiir das

Kinderpalliativzentrum

Mit der Zertifizierung durch die
Deutsche Gesellschaft fiir Pal-
liativmedizin (DGP) und der
damit verbundenen Uberprifung
von Struktur-, Prozess- und Er-
gebnisqualitat leistet das Kinder-
palliativzentrum einen wichtigen
Beitrag zur Qualitatssicherung in
der Palliativversorgung.

.Die Zertifizierung
ermdglicht es uns,
unsere Arbeitsprozesse
stetig zu optimieren und
unsere Qualitdtsstandards
fortwéhrend zu verbessern.
Die hohe Versorgungs-
qualitdt zu sichern und
weiterzuentwickeln,
ist unser oberstes Ziel.”

Dorte Garske,
Pflegerische Bereichsleitung

Weiterbildung geht erstmalig
online |

Wahrend die erste Kurswoche noch im

Regelbetrieb vor Ort angeboten werden
kann, schickt die Corona-Pandemie die
Teilnehmer:innen der Zusatzweiterbil-
dung , Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen” vor den heimischen
Computer. Als erste Absolvent:innen
organisierten sie Gruppenarbeiten und
Fallvorstellungen online.

Leben pur Preis 2020 zum
Thema Schmerzen bei Menschen
mit komplexer Behinderung

Fur das Projekt ,Schmerztypisches Ver-
halten bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit schwerster
Mehrfachbehinderung: Praktisches Vor-
gehen der Diagnostik und Therapie auf
einer padiatrischen Palliativstation” er-
halt das Team um Prof. Boris Zernikow
den Forderpreis der Stiftung Leben
pur.
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Bemerkenswertes
Familien die Elternapartements
1 1 53 genutzt und das
13.347
| |
Nachte lang
1 3 O . 07 5 Einmalkittel

zum Schutz vor Infektionen
an- und wieder ausgezogen I

Stunden Familiengesprache gefihrt

212.551 .,

Kompressen und Verbande auf Wunden gelegt

25.113 fnesee
geleitet @

2 1 398 m 6@ unterschiedliche Patient:innen
Pflegetage ﬂ- : insgesamt ﬂ 23 mal aufgenommen

erbracht

Geburtstage
der Patient:innen auf der
Station gefeiert

112431196 I|CIYDIT UONELS IP JNe udss3 OZ LOE

Stunden Klaviermusik auf der Station genossen

Patientenbetten bezogen

4.162

18 21:1 777 ﬁLiter Desinfektionsmittel verbraucht.
Die fullen Badewannen oder desinfizieren
903. 667Paar Hande
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25 / / @ Familien bei der Sterbebegleitung

ihres Kin nterstitz
Hausbesuche gemacht es Kindes unterstutzt

on 28.153
1 83K|nderkrankenpflegeschijler innen

psychologische Einzelgesprache
auf der Station angelernt mit Patienten, Eltern, Geschwistern

und GroBeltern geftihrt

km Hausbesuche gefahren durch
das ambulante Kinderpalliativteam

0L

Hochzeiten

1 8 gefeiert

82.238

Windeln gewechselt,

damit Kinder sich wieder wohl fihlen
562,540 53
Paar Latexhandschuhe

an und wieder ausgezogen, Geburtstage

um den Patienten zu schiitzen der Patienten auf der
Station gefeiert

0

1Neydssb punip usp ul
|91edS WauIe 1w jew

Mit 1 6 Schwestern im Jahre 20710 1 1
auf Lichtblicke angefangen, wovon noch da sind

ﬂ 9 (toll!)
Kinder von

Miuttern geboren (von den 9 Muttern arbeiten 6 weiterhin im Pflege-Team)

gesunde Geschwisterkinder im
SisBrojekt betreut
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