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Zusammenfassung:

Die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen in einem regional
weitrdumigen Einzugsgebiet wie dem Weser-Ems-Gebiet stelit Betreuende und Betroffene
vor besondere Herausforderungen. Durch Koordination der ambulanten und stationdren
Versorgung im Rahmen der 2007 geschlossenen Vereinbarung zur Integrierten Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen im Verbund P&dOnko Weser-Ems
wurde die heimatortnahe Betreuung sowie die Behandlungs- und Lebensqualitat der
Patienten und ihrer Familien nachhaltig verbessert. Das Netzwerk ,Verbund P&dOnko
Weser-Ems" sichert regionale Behandlungsressourcen und hat insofern Modellcharakter fiir
andere Einzugsgebiete und Erkrankungen.

Ziele des Verbundes PaddOnko Weser-Ems:

Im Nordwesten Niedersachsens (Weser-Ems-Region) leben 2.5 Millionen Einwohner auf
einer Flache von 15.000 Quadratkilometern. Jahrlich werden ca. 60 Kinder und Jugendliche
in Weser-Ems mit Krebserkrankungen neu diagnostiziert. Die onkologische Behandlung in
den Zentren im Nordwesten Niedersachsens wird durch das groBe Einzugsgebiet und
dadurch bedingte lange Anfahriswege fiir die Patienten und ihre Familien kompliziert, Durch
verbesserte Koordination der regionalen medizinischen Ressourcen lassen sich Betreuung
und Nachsorge pédiatrisch-onkologischer Patienten verbessern und die Kosten und Risiken
langer Transportwege reduzieren. Daher haben sich im Jahr 2001 Arzte aus den
Kinderkliniken/Abteilungen Aurich, Delmenhorst, Emden, Leer, Lingen, Meppen, Nordhorn,
Oldenburg, Papenburg, Vechta, Wilhelmshaven und niedergelassene P&diater sowie
Selbsthilfegruppen und ambulante Pflegedienste im Verbund Padiatrische Onkologie Weser-
Ems zusammengeschlossen. Ziel des Verbundes ist es, die Behandlung und Nachsorge so
zu strukturieren, dass die betroffenen Patienten und ihre Familien eine mdglichst
wohnortnahe koordinierte und kompetente Betreuung erfahren. Frau Ministerin Dr. Ursula
von der Leyen iibernahm die Schirmherrschaft tiber den Verbund PadOnko Weser-Ems im
Griindungsjahr 2001.

MaBnahmen:

Mit Forderung durch die Deutsche José Carreras Leukamiestiftung (2005 bis 2007) wurde
ein mobiles Versorgungsteam (2 Kinderkrankenschwestern, 1 Med.Dokumentarin)
aufgebaut, das durch eine hédusliche Mitversorgung den betroffenen Patienten und ihren
Familien weite Anfahrten zum Onkologischen Zentrum Oldenburg erspart. Fiir Jugendliche
mit onkologischen Erkrankungen gelang eine Verbesserung der Uberleitung in die
internistische Weiterbetreuung / Nachsorge durch enge Kooperation mit den internistisch-
onkologischen Schwerpunktpraxen im Nordwesten. Die psychosoziale Betreuung der
Patienten und ihrer Familien konnte verbessert werden durch das Angebot einer héduslichen
Psychotherapie, vielféltige psychosoziale Betreuungsangebote im stationdren Bereich und
die Einrichtung einer psychoonkologischen Sprechstunde.

Die Einzigartigkeit des Modellprojektes Verbund P4dOnko Weser-Ems besteht darin, dass
durch Kooperation im Nordwesten Niedersachsens nicht nur die Lebens- und Behandlungs-
qualitat der betroffenen Patienten verbessert wird, sondern auch die bestehende regionale
Infrastruktur zur wohnortnahen Betreuung der Patienten im Nordwesten gesichert wird. In
Zeiten zunehmender Zentrierung spezialisierter Behandiungsangebote unterstreicht das
Projekt exemplarisch die Perspektiven einer regionalen Zusammenarbeit,

Zur Vorbereitung der Integrierten Versorgung (V) wurden im Rahmen eines Benchmarkings
die Effekte und Erfelge der Patientenbetreuung im Verbund verglichen mit den Daten
anderer Zentren, Die Ergebnisse eines Benchmarkings zeigten, dass sich die Fahrtstrecken
und damit Kosten fiir die betroffenen Familien bzw. die Kostentrédger im Verbund deutlich
senken lieBen. Die Angebote des Verbundes erfahren eine hohe Akzeptanz der betreuten
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Patienten und ihrer Familien und flihren zu einer Verbesserung ihrer Lebensqualitat und
Sicherung der Behandlungsqualitat (siche Ergebnisse in Klinische Padiatrie im Anhang).

Mit den zustlndigen Kostentragern (10 Krankenkassen) wurde im Oktober 2007 eine
Vereinbarung zur Integrierten Versorgung (IV) padiatrisch-onkologischer Patienten in Weser-
Ems geschlossen. Damit gelang es, die erfolgreiche Netzwerkstrukiur unseres
Modellprojektes in die Finanzierung der Regelversorgung zu libernehmen. Beteiligt an der IV
sind 23 Kinderarzte im Verbund und 9 internistische Onkologen (onkologische
Schwerpunktpraxen) (siehe Liste der Vertragspartner der IV-Vereinbarung im Anhang).

Ergebnisse:

Von der Realisierung folgender Projektziele profitieren die Betroffenen im Nordwesten:

1. Koordination ambulanter und stationérer Betreuungsangebote in Weser-Ems,

2. Vermeidung kurzzeitiger station&rer Aufenthaite im Onkologischen Zentrum,

3. Forderung der psychosozialen Betreuung im Verbund durch gemeinsame Projekte der
Selbsthilfegruppen (Projekt SPIELRAUM),

4. Sozialberatung durch Fachkraft (finanziert von Selbsthilfegruppen im Verbund),

5. Beantragung und Organisation familienorientierter RehabilitationsmaBnahmen,

6. Hausliche psychotherapeutische Betreuung und psycho-onkologische Sprechstunde,

7. mobiles Verbundteam zur pflegerischen hiuslichen Betreuung,

8. zwischen 2005 und 2010 wurden den Patienten und ihren Familien Anfahrten (173.506
km) zum Kinderonkologischen Zentrum Oldenburg erspart,

9. héusliche Betreuung und Pflege in palliativen Situationen in Zusammenarbeit mit den
Pflegediensten und (Kinder-)Hospizen

10. Uberleitungssprechstunde und Nachsorgenetz mit den internistische Onkologen im
Rahmen der 1V-Vereinbarung,

11. Anschaffung und Etablierung eines Internet-basierten Systems zum Austausch von
digitalisierten Befunden unter den Verbundkliniken (12 Terminals in den Kliniken).

Das Projekt ,Verbund PadOnko Weser-Ems" wird regelméBig in den Medien im Nordwesten
(siehe NWZ-Artikel) und bundesweit (siehe Artikel in Deutsches Arzteblatt, Medical Tribune
u. Kiinische Padiatrie im Anhang) vorgestellt und gewlirdigt. Die seit 2003 regelmaBig
erscheinenden Jahresberichte des Verbundes (siehe Jahresbericht 2010 im Anhang)
informieren Betroffene und die interessierte Offentlichkeit. Das Projekt wurde auf nationalen
und internationalen Fachkongressen vorgestellt und erregte groBe Aufmerksamkeit. Ein
Beitrag im Rahmen der Deutschen Gesellschaft flir Kinder- und Jugendmedizin 2008 in
Minchen wurde mit dem Posterpreis ausgezeichnet (siehe Poster im Anhang).

Perspektiven:

Langfristig kénnte die getroffene Vereinbarung zur Integrierten Versorgung in der
ambulanten Betreuung pédiatrisch-onkologischer Patienten als innovatives Modell auch fur
andere ambulante Versorgungsstrukturen in einem regional groBen Einzugsgebiet dienen
(z.B. Frihgeborenennachsorge, Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen). Die
regionale Koordination der ambulanten padiatrisch-onkologischen Behandiung und
Nachsorge bietet Vorteile fiir betroffene Patienten, behandelnde Arzte, unterstiitzende
Selbsthilfegruppen, zustandige Kostentrager, Krankenhaus-Verwaltungen und Fachgesell-
schaften. Der Verbund PadOnko Weser-Ems stellt fir alle Beteiligten (Patienten und ihre
Familien, Kliniken, niedergelassene Kollegen, Kostentrager) eine ,Win-win-Situation® dar. Die
Vereinbarung zur Integrierten Versorgung sichert Infrastruktur und ambulante Behandlungs-
und Nachsorgequalitat in einem flachenmaBig groBen Einzugsgebiet wie dem Nordwesten
Niedersachsens. Die Kommunikation zwischen Betroffenen und Betreuenden konnte
regional und auf allen Ebenen entscheidend verbessert werden. Eine Zertifizierung der
Netzwerkstruktur ,Verbund P4dOnko Weser-Ems” durch die Deutsche Krebsgesellschaft ist
geplant (siehe Schreiben der Deutschen Krebsgesellschaft im Anhang).



