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Die nachher alles vorher gewußt haben, sind uns nachher weitaus 
sympatischer als vorher! (Ernst Ferst, Betrachtungen)



Fall: Patientin *1991 Neurodegenerative Erkrankung unklarer Ätiologie

rezidivierend Bronchitiden und Aspirationspneumonien 

ausgeprägte Dysphagie, GÖR, Z. n. Anlage PEG-Sonde 2006

ausgeprägte rechtskonvexe BWS-Kyphoskoliose, Hüftluxation links

progrediente linksbetonte spastische Tetraparese,
progrediente Kontrakturen von Hüft-, Knie-, Ellenbogenbeuger

Verlust der kognitiver Fähigkeiten im frühen Kindesalter, Sprachverlust



Betreuung im SPZ (KiNZ) Mainz bis 2007

Adhärenzprobleme, Abbruch der therapeutischen Beziehung

Betreuung im MZEB Mainz ab 2016 



Gesundheitliche Probleme bei Ende der Betreuung im KiNZ 2006

Körperlänge 140cm, Gewicht 20,5 kg (BMI 10,46)  (Alter: 15 J.)

Empfehlung: Kalorische Drinks 

Immer wieder Pneumonien seit 2000

Reflux und Schluckstörung / problematische Mundhygiene



Gesundheitliche Probleme bei Erstvorstellung MZEB 2016:

Verschleimung obere Atemwege, Hustenanfälle mit Zyanosen

Pneumonien und Aspiration

Unzureichende Ernährung über PEG-Sonde

Gastroösophagealer Reflux

Keine adäquate Medikation

Keine angemessenen Therapien



Studienlage:  Prävention, Verantwortung und Kommunikation   



Kommunikation
Dolmetscher 
Termine mit Familie + Tafö
Hausbesuche
Dialog mit Fachkollegen

Atmung 
Tracheostoma
OP + 5x Re-OP
häusliche Anleitung 
durch Pflegedienst 

Ernährung und Reflux
Anpassung Volumen:kcal
PEG-gängiges PPI-Präparat   Hilfsmittel

Hausbesuch MZEB 
Verordnung Pflegebett
Lifter nicht möglich

Therapien / Medikation
Physio-, Atemtherapie, 
F.O.T.T., Baclofen

Grundsicherung
Familie bei Antrag-stellung 
begleitet / Antrag bewilligt

Zahnarzt im MZEB
Diagnostik und Therapie





…es braucht weitere Unterstützung

Ständiger Dialog mit Pflegepersonal / Eltern / Therapeuten

Planung Kontrollen PEG und Tracheostoma ggf. Begleitung

In Absprache mit Hausarzt: Laborkontrollen

Regelmäßige Kontrollen im MZEB

Zahnärztliche Behandlung im MZEB

Tracheostoma

PEG



MZEB in Deutschland: 82 Mitglieder (>150 SPZ). Es besteht Bedarf!



Zusammenfassung: Wünsche an die Transition
1. Keine falsche Rücksicht auf Elternwünsche 

(rechtzeitige PEG - und Tracheostoma-Versorgung) 

2. Rechtzeitige Einschaltung der Erwachsenenmedizin 
vor dem 18. Geburtstag 

3. Komplexe Patienten sollen vom Hausarzt ins MZEB
überwiesen werden !

sind beim Hausarzt, um einen Überweisungsschein abzuholen (MZEB), daher 
überweisen. ** das ist die ursprüngliche Formulierung, finde ich zu provokant

4. Eine Anpassung der Versorungsstruktur ist 
(trotz MZEB!) noch nicht realisiert 


