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Betreuungskonzept
für

Mukoviszidose – Betroffene
( incl. Erwachsenenbetreuung)

in der Region Bremen
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Gemeinsame Ambulanz am Klinikum „Links der Weser“

1 – medizinische Betreuung
(für Kinder- und Erwachsenenbetreuung nach dem Vorbild des Christiane Herzog
Zentrums, Berlin)

2 – zusätzlich für Erwachsenenbetreuung

3 – psycho - soziale Betreuung

4 – bauliche Voraussetzungen

5 – Sporttherapie
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1 – medizinische Betreuung
Personal

Vor allem:

auf CF spezialisierte Pädiater

Physiotherapeut  (sowohl mobil als auch stationär)

psychologischer Dienst  (Psychologe)

Sozialer Dienst (Sozialarbeiter)

Diätassistent oder Ökotrophologe

Sporttherapeut

Pflegedienst mit CF-Kenntnissen

Koordinator

EDV - Mitarbeiter



Mukoviszidose Selbsthilfe Region Bremen e.V.Mukoviszidose Selbsthilfe Region Bremen e.V.

1 – medizinische Betreuung
Arbeitsweise

monatliche Teamsitzungen zu Problemfällen (Supervision)

Einbindung der Familienassistenz (afj) als Coach für Problemfälle

Teilnahme am Benchmarking (Qualitätssicherung Mukoviszidose Stufe 2)

Erreichbarkeit
- 24 Stunden – 365 Tage im Jahr
- Beantwortung von telefonischen Anfragen innerhalb 24 Stunden
- Erreichbarkeit per Mail innerhalb von 24 Stunden
- Untersuchungsberichte innerhalb von 14 Tagen an mitbetreuenden Arzt und Patienten

Teilnahme an multizentrischen Studien

Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe

Zusammenarbeit bei der Öffentlichkeitsarbeit
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1 – medizinische Betreuung
Arbeitsweise

Aufstellung von Behandlungsrichtlinien

Zusammenarbeit mit niedergelassenen Ärzten

Mitarbeit in fachspezifischen Arbeitskreisen
Arbeitskreis der Ambulanzen in Niedersachsen
Arbeitskreise des Mukoviszidose e.V. 

kontinuierliche Fortbildung der Mitarbeiter 
z.B. Behandlertagung des Mukoviszidose e.V. in Würzburg
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1 – medizinische Betreuung
Technische Ausstattung

Vor allem:

Spirometrie

Ganzkörperbodyplethysmograhie

Fahrradergometrie

Blutgasanalyse

Sonographie

Radiologie

Hämatologisches und biochemisches Labor

Mikrobiologie
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1 – medizinische Betreuung
Technische Ausstattung

Schweißtest - Diagnostik

Physiotherapie

Sporttherapie

Diätik

Diabetesdiagnostik

Psychosoziale Betreuung

Gastroenterologische Diagnostik

Kardiologische Diagnostik
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2 – Erwachsenenbetreuung

Trennung von der Kinderstation

Betreuung von „Erwachsenen Personal“

Koordinierung und fachliche Betreuung vom Pädiater

Wunschessen
(Umsetzung der Ernährungsleitlinien bei CF)

Hygienerichtlinien für Bad und WC
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2 – Erwachsenenbetreuung
Personal ( zusätzlich zu 1 )

Gynäkologe (Zusammenarbeit innerhalb der Klinik)

Orthopäde

Rheumatologe

Diabetiker (Zusammenarbeit innerhalb der Klinik)

HNO
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3 – psycho - soziale Betreuung
Betreuung der gesamten Familie

psychologische Betreuung

Geschwisterproblematik
Familienreha
Motivationshilfe durch Betroffenen-Coach
Diagnoseverarbeitung
Krankheitsbewältigung
Krisenintervention
Transplantationsproblematik
Kinderwunsch
Schulbetreuung
Kindergartenbetreuung
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3 – psycho - soziale Betreuung
Betreuung der gesamten Familie

soziale Betreuung

Hilfe bei Anträgen 
(KKS, Reha, GdB, soziale Hilfen)

Eingliederung in die Arbeitswelt
Berufsberatung
Informationen für Arbeitgeber (Beihilfen)

Pflegeversicherung
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4 – bauliche Voraussetzungen
Kinderklinik

Einzelzimmer
Übernachtungsmöglichkeit im Zimmer der Kinder
eigenständiger Sanitärbereich
Beachten des Hygienekonzepts

(Schleusen)
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4 – bauliche Voraussetzungen
Innere Abteilung

Einzelzimmer
eigener Sanitärbereich

Hygienekonzept (Richtlinien z.B. AK Pflege)
Schleusen

Internetzugang
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4 – bauliche Voraussetzungen
Ambulanz

getrennte Zimmer nach Keimsituation

Hygienekonzept

getrennte Ambulanzzeiten nach Keimsituation

getrennte Ambulanzzeiten nach Alter
- Kinder, Jugendliche, Erwachsene
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5 – Sporttherapie
außerhalb der Klinik

Zielsetzung definieren mit dem Patienten
Mitgliedschaft im Sportverein
wöchentliche Trainingszeiten
vierteljährliche Kontrolle

Einbindung des Coaches
Problembesprechung
Auswahl der möglichen Sportarten
Konzeptumsetzung
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5 – Sporttherapie
Klinik

Sportzimmer
Fahrradergometer
Ruderergometer
Laufbandergometer
Kraftgeräte

Therapeutische Anleitung
Sprechzeiten für die Anleitung
Überwachung der Aktivitäten

Konzeptabstimmung
Abstimmung mit der Medizinischen Hochschule Hannover
Fitnesstest
Einbeziehung der Familienassistenz (afj) als Coach
Umsetzung der Aktivitäten in den Alltag
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