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2.1

Einleitung

Viele der lebenslimitierend erkrankten Kinder bendétigen oft Giber Monate oder Jahre eine in-
tensive palliative medizinische und pflegerische Betreuung. Heute existieren in der Schweiz
keine stationéren Hospize fur Kinder und Jugendliche. Diese Kinder werden - soweit dies ihr
Gesundheitszustand zuldsst - zu Hause betreut mit stationaren Unterbriichen in Kinderspita-
lern.

Fur die Schweiz gibt es bis heute keine Erhebung der Pravalenz lebenslimitierend erkrankter
Kinder und Jugendlicher unter 18 Jahren. Gemass einer Schatzung sind rund 5'000 Kinder und
Jugendliche zwischen 0 und 18 Jahren betroffen. Diese Zahl beruht auf der Ubertragung der
Pravalenz aus einer Studie aus England auf die Schweiz.!

Fragestellung und Zweck

Die Auftraggebenden méchten ein neues padiatrisches Palliative Care Angebot fiir lebenslimi-
tierend kranke und sterbende Kinder und deren Familien in der Deutschschweiz (Basel, Bern,
Zurich) etablieren mit dem Ziel die betroffenen Eltern und Geschwister zu entlasten. Das An-
gebot sieht vor, dass die Familien (oder Teile davon) Tage bis Wochen im stationaren Kinder-
hospizsettings leben und die Pflege / Betreuung des kranken Kindes zu einem grossen Tell
von den Mitarbeitenden Gbernommen wird. Die Eltern und Geschwister sollen psychosozial
unterstutzt werden und die betroffenen Familien sich austauschen kénnen.

Die Pravalenzschatzung soll die Auftraggebenden dabei unterstiitzen, ein Argumentarium far
das politische Lobbying zu erarbeiten, um den potenziellen Bedarf des neuen padiatrischen
Palliative Care Angebots in quantitativer Hinsicht zu identifizieren.

Fragestellung

Im Rahmen dieses Auftrags haben wir die Frage untersucht, wie hoch die Pravalenz lebens-
limitierend erkrankter Kinder und Jugendlicher unter 18 Jahren in der Schweiz heute ist.

1 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (2020)
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3.1

311

3.1.2

Methodik

Die Fragestellung wurde anhand eines strukturierten, jedoch nicht systematischen Literaturre-
views untersucht und die Resultate mittels semistrukturierten Expertinneninterviews plausibili-
siert.

Strukturierte Literaturrecherche

Ende September 2022 wurde eine strukturierte Literaturrecherche in den Datenbanken Pub-
Med, Cochrane Library und Google-Scholar durchgefuihrt. Es handelte sich nicht um eine sys-
tematische Literatur-Review, weshalb die Resultate der Literatursuche nicht systematisch auf-
gezeigt werden. Alle drei Datenbanken wurden mit den Suchbegriffen «life-limiting condi-
tion*s», «children OR adolescents», «prevalence», «paedriatic palliative care» durchsucht. Die
Treffer wurden als erstes anhand der Titel auf Relevanz uberpruft. Nicht relevante Artikel wur-
den ausgeschlossen. Von den anhand des Titels relevant erscheinenden Artikeln wurde der
Abstract gelesen und entschieden, ob der entsprechende Artikel im Volltext konsultiert werden
sollte. Die auf diese Weise ausgewahlten Artikel wurden heruntergeladen und der Volltext ana-
lysiert und wenn er relevante Antworten auf die Fragestellung aufzeigte in die Analyse einge-
schlossen. Es wurde keine Einschrankung bezlglich des Erhebungsjahres der Studien ge-
macht.

Zusatzlich zur Literaturrecherche wurden die vom Auftraggeber zur Verfliigung gestellten Stu-
dien Uberprift und die dortigen Referenzlisten auf Relevanz untersucht, um moglichst alle re-
levante Literatur einschliessen zu kénnen.

In die Analyse eingeschlossene Lander

Bei den in diese Analyse eingeschlossenen Landern wurde eine Einschrankung auf westliche
Lander gemacht, welche eine ahnliche Lebenserwartung, Kindersterblichkeit und Gesund-
heitsversorgung wie die Schweiz haben. Aufgrund der Verfligbarkeit von entsprechenden Préa-
valenzdaten wurden England, Italien, Deutschland, die USA und Australien eingeschlos-
sen. Alle diese Lander haben ahnlich wie die Schweiz eine hohe Lebenserwartung (zwischen
78 und 84 Jahre), eine sehr tiefe Kindersterblichkeit (3-5 Todesfalle pro 10’0000 Lebendgebur-
ten) und eine hochstehende Gesundheitsversorgung.

Population

In die Analyse eingeschlossen wurde Literatur bzw. Studien, welche die Pravalenz von lebens-
limitierend erkrankten Kindern und Jugendlichen im Alter zwischen 0 und 18 Jahren un-
tersuchten.
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3.1.3

3.2

3.3

3.3.1

Definition der lebenslimitierenden Erkrankungen

Bei der Literatursuche wurden seitens der Autorin dieses Berichts keine Einschrankungen bei
der Definition der lebenslimitierenden Erkrankungen gemacht. Es wurden alle Studien einge-
schlossen, die eine plausible Definition der lebenslimitierenden Erkrankungen bei Kindern ver-
wendeten.

Expertinneninterviews

Die Resultate der Literaturrecherche wurden in 3 kurzen semistrukturierten Expertinnenin-
terviews plausibilisiert. Fur die Interviews wurden ausgewiesene Expertinnen im Gebiet der
lebenslimitierenden Erkrankungen bei Kindern und der padiatrischen palliative care angefragt.
Vorgangig wurde ein Interviewleitfaden ausgearbeitet, der bei den Gesprachen zur Anwen-
dung kam. Die Interviews wurden per Videokonferenz durchgefuhrt und protokolliert.

Folgende Fragen wurden den Expertinnen gestellt:

(1) Sind Pravalenzen aus dem Ausland auf die Schweiz Ubertragbar?

(2) Welche Argumente sprechen fiir und gegen eine Ubertragbarkeit der auslandischen
Pravalenzen auf die Schweiz?

(3) Sind die Resultate fur die Schweiz plausibel?

(4) Gibt es weitere Schlisselstudien bzw. Daten, die wir allenfalls Ubersehen haben?

Methodik der Pravalenzhochrechnung

Ausgangslage

Fur die Schweiz bestehen keine Datengrundlagen zur Haufigkeit von lebenslimitierenden
Krankheiten bei Kindern. Daher haben wir uns auf bestehende Datengrundlagen aus anderen
Landern gestitzt und haben die Pravalenz der lebenslimitierend erkrankten Kinder in der
Schweiz anhand bestehender Préavalenzdaten aus fiinf Landern (England, Italien, Deutsch-
land, USA und Australien) hochgerechnet.

Wir haben hierfur haben wir folgende Annahme getroffen:

Da lebenslimitierende Erkrankungen im Kindesalter sehr haufig kongenital oder perinatal ent-
stehen?, kann davon ausgegangen werden, dass die Krankheitshaufigkeiten (Pravalenzen) in
der Schweiz mit den Pravalenzen anderer Lander vergleichbar sind, vorausgesetzt, dass die
Lebenserwartung, Kindersterblichkeit und Gesundheitsversorgung in den Referenzlandern
und in der Schweiz vergleichbar sind.

Fur die Ermittlung der Anzahl Kinder im Alter zwischen 0 und 18 Jahren in der Schweiz wurden
Daten des Bundesamtes fur Statistik fir das Jahr 2021 herangezogen.

2 Fraser; Lidstone; Miller; u. a. (2014)
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3.3.2

4.1

Hochrechnung der Anzahl lebenslimitierend erkrankter Kinder in der Schweiz
Die Anzahl betroffener Kinder wurde mit folgender Formel hochgerechnet:

Anzahl aller Kinder 0 bis 18 Jahre in der Schweiz im Jahr 2021

Anzahl betroffener Kinder CH (Pcx)= 10000

XPrévalenz Referenzlander pro 10'000

Da die Pravalenzabschatzung fir die Schweiz auf Pravalenzerhebungen im Ausland beruht
und sich die Studien zudem auf unterschiedliche Datengrundlagen stiitzen, weisen wir die Pch
mit einer Bandbreite aus.

Resultate

Eingeschlossene Studien

Es konnten 7 Studien 3456789 jn die Analyse eingeschlossen werden. Drei Studien 10 11 12
mussten nach der Prifung des Volltextes ausgeschlossen werden, da sie aufgrund der Metho-
dik nicht mit den anderen Studien vergleichbar waren.

Die eingeschlossenen Studien untersuchten allesamt die Préavalenz lebenslimitierender Er-
krankungen bei Kindern. Die eingeschlossene Population variierte beim Altersrange leicht, es
wurden aber in allen Studien Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 18 Jahren miteinge-
schlossen. Die angewendeten Methoden zur Erhebung und Berechnung der Pravalenz waren
ahnlich, aber nicht identisch. Alle Studien bezogen sich auf die Anzahl Kinder mit spezifischen
lebenslimitierenden Diagnosen und nicht auf die Anzahl Todesfalle.

Aus den Referenzlisten, der von den Auftraggebenden zur Verfigung gestellten Literatur,
konnten keine weiteren zusatzlichen Studien identifiziert und eingeschlossen werden.

3 Jarvis; Parslow; Carragher; u. a. (2017)

4 Fraser; Miller; Hain; u. a. (2012)

5 Fraser; Gibson-Smith; Jarvis; u. a. (2021)
6 Benini; Bellentani; Reali; u. a. (2021)

7 Jennessen; Burgio (2022)

8 Connor; Downing; Marston (2017)

9 McLaughlin; Marosi; Robb (2020)

10 Kim; Song; Kim; u. a. (2020)

11 Amarri; Ottaviani; Campagna; u. a. (2021)

12 Fraser; Lidstone; Miller; u. a. (2014)
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4.2

4.3

Population der unter 18-Jahrigen in der Schweiz

Das Bundesamt fiir Statistik weist fir das Jahr 2021 in der Statistik der standigen Wohnbevol-
kerung®® 1'560'000 Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 0 und 18 Jahren aus. Diese
Zahl wurde fiir die Hochrechnung der Anzahl betroffener Kinder in der Schweiz (Pch) verwen-

det.

Resultate der Literaturrecherche

Tabelle 1 zeigt die Resultate der eingeschlossenen Studien und die Hochrechnung der Anzahl

lebenslimitierend erkrankter Kinder zwischen 0 — 18 Jahren (Pcn) in der Schweiz.

Tabelle 1: Studienresultate und Hochrechnung der Anzahl betroffener Kinder in der
Schweiz
Autoren Land Jahr Daten- Methodik Datengrund- Diagnose-  Alters- Pravalenz Pcu 2021
erhebung lage liste gruppe in /10’000
Jahren
Jarvis; Schottland 2009/2010  Quer- Medizinische ~ Fraser 0-25 75.0 11700
Parslow; schnittstu- Routinedaten ~ (2012)
Carragher; die (stationar + am-
2013/2014 95.7 15'000
u. a. (2017) bulant)
McLaughlin; ~ Schottland 2009/10 Quer- Medizinische  Fraser 0-21 92.2 14’300
Marosi; Robb schnittstu- Routinedaten ~ (2012)
(2020) die (stationar +
2018/19 130.1 20300
ambulant)
Jennessen;  Deu- 2014 Quer- Abrechnungs-  Adaptierte 0-19 210.3 32’800
Burgio tschland schnittstu-  daten der und erwei-
(2022) die Krankenkas- terte Liste
2019 e 2314 36'000
sen (stationdr  nach Fraser
+ ambulant) (2012)
McLaughlin; ~ Schottland 2003/04 Quer- Medizinische ~ Fraser 0-21 N7 4900
Marosi; Robb schnittstu- Routinedaten  (2012)
(2020) die (stationar)
2018/19 45.0 7000
Fraser; Mil-  England 2000/01 Quer- Medizinische ~ Fraser 0-19 249 3900
Ier; Hain; 2009/10 schnittstu-  Routinedaten (2012) 322 5000
u. a. (2012) die (stationar)
Fraser; Gib- England  2001/02 Quer- Medizinische ~ Fraser 0-19 26.7 4100
son-Smith; schnittstu-  Routinedaten  (2012)
Jarvis; u. a. die (stationar)
(2021) 2017/18 66.4 10300

13 Bundesamt fur Statistik (2022)
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4.4

Autoren Land Jahr Daten-
erhebung

Prognose
2030
Benini; Bel-  Italien 2020

lentani; Reali;
u. a. (2021)

Connor; Dow- Weltweit 2010
ning; Marston
(2017)

Unterschiede in den Pravalenzen

Methodik

Literatur-
recherche
und Pra-
valenzab-
schétzung

Quer-
schnittstu-
die aus 23
Landern
der Welt

Datengrund-
lage

Stationare Da-

ten aus Studie

von Connor et.

al (2017)

Medizinische
Routinedaten
(stationar)

Diagnose-
liste

Definition
Connor
(2017)

Eigene Defi-
nition

Alters-

gruppe in
Jahren

0-18

0-19

Pravalenz Pcn2021
/10°000

67-84.2  10'400-

13100
20-32'4  3100-
5000
215 3'300
(USA)
20.1 (Eng- 3100
land)
21.0 3200
(Austra-
lien)

Tabelle 2 zeigt, dass Unterschiede in der Datengrundlage und in der Definition lebenslimi-

tierender Erkrankungen zu deutlich unterschiedlichen Préavalenzen fiihren. Auf diese Un-

terschiede wird in der Diskussion (vgl. Kapitel 5.1) vertieft eingegangen.

Tabelle 2: Vergleich der Pravalenzen aus verschiedenen Studien 2017/2018
Autoren Datengrundlage Diagnoseliste Prévalenz/10°000
McLaughlin; Marosi; Robb  Medizinische Routinedaten (stationar + ambulant) Fraser (2012) 1241

(2020)

Jennessen; Burgio (2022)  Medizinische Routinedaten (stationar + ambulant) Adaptierte und erwei- 224.1
terte Liste nach Fra-
ser (2012)

McLaughlin; Marosi; Robb  Medizinische Routinedaten (stationér)

(2020)

Fraser; Gibson-Smith; Jar-  Medizinische Routinedaten (stationar)

vis; u. a. (2021)

14 Weltweiter Schnitt nach Connor et al. (2017)

Fraser (2012)

Fraser (2012)

45.6

66.4
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4.5

Entwicklung der Pravalenzen tber die Zeit

Aus den Studienresultaten ist ebenfalls ersichtlich, dass die Pravalenzen Uber die Zeit tber
alle Studien in den verschiedenen eingeschlossenen Landern zunehmen. Ein grafischer Ver-
gleich (Abbildung 1) der Studien Uber die Zeit veranschaulicht dies deutlich.
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Pravalenzen 2009/10 - 2019/2020

Abbildung 1:
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4.6

4.7

Hochrechnung der Haufigkeit lebenslimitierender Krankheiten bei Kin-
dern in der Schweiz

Aufgrund der sehr heterogenen Studienlage und der daraus resultierenden unterschiedlichen
Pravalenzen, berechnen wir Pravalenzbandbreiten. Hierflr stitzen wir uns jeweils auf die
zeitlich neusten verfigbaren Daten. Deshalb haben wir die beiden Studien von Jarvis et al.
(2017) und Fraser et al. (2012), die nur Daten bis 2009/2010 respektive 2013/2014 ausweisen
fur die Hochrechnung nicht beriicksichtigt. Die beiden Studien von Benini et al. (2021) und
Connor et al. (2017) wurden ebenfalls nicht berilicksichtigt, da die Studie von Benini et al.
(2021) auf Datengrundlagen der Studie von Connor et al. (2017) beruht und sie sich somit
methodisch von allen anderen Studien deutlich unterscheidet, was die Vergleichbarkeit er-
schwert. Die deutlich tieferen Pravalenzen dieser Studien wurden von den befragten Expertin-
nen fir die Schweiz zudem als nicht als plausibel erachtet, da die Datengrundlage aus dem
Jahr 2010 stammt und mittlerweile veraltet ist.

Tabelle 3: Hochrechnung der Haufigkeit lebenslimitierender Krankheiten bei Kindern in
der Schweiz
Bandbreite Anzahl betroffener Kinder CH 2021 Pravalenz CH /10’000 Datengrundlage
1 7'000 - 10'000 45.0 bis 66.4 stationar
2 20'300-36'000 130.1 bis 231.4 stationdr + ambulant
Bandbreite Prognose betroffener Kinder CH 2030 Pravalenz CH /10’000 Datengrundlage
3 10'400 - 13'100 67 bis 84.2 stationar

e Basierend auf Studien, welche die Pravalenz basierend auf stationdren Daten erhoben
haben ergibt sich fir die Schweiz fir das Jahr 2021 eine Bandbreite von 7°000-10'000 be-
troffener Kinder oder eine Pravalenz von 45.0 bis 66.4 pro 10'000 Kinder.

e FUr die Prognose der Anzahl betroffener Kinder in der Schweiz im Jahr 2030 ergibt sich aus
der Studie von Fraser et al. (2021) (nur stationdre Daten) eine Bandbreite von 10'400 bis
13'100 betroffener Kinder oder eine Pravalenz von 67 bis 84.2 pro 10'000 Kinder.

¢ Basierend auf zwei Studien, die die Pravalenz aus sowohl ambulanten als auch stationéa-
ren Daten erhoben haben, ergibt sich fur die Schweiz fir das Jahr 2021 eine Bandbreite
von 20'300 bis 36'000 betroffener Kinder oder eine Préavalenz von 130.1 bis 231.4 pro
10'000 Kinder.

Inputs aus den Expertinneninterviews

Es wurden drei kurze Expertinneninterviews mit einer Studienautorin einer aktuellen Schweizer
Studie zu lebenslimitierenden Erkrankungen bei Kindern in der Schweiz (PELICAN-Studiel®),

15 Leemann; Bergstraesser; Cignacco; u. a. (2020)



Grundlagen Kinderhospize Schweiz ECOPLAN

mit dem Studienautor der Prae-Kids Studiel® und mit einem Palliativmediziner gefiihrt. In den
Interviews wurden die vordefinierten Fragen gestellt und situativ erweitert.

Die erste Interviewpartnerin gab folgende wichtige Inputs:

Da es in der Schweiz keine Daten oder Erhebungen zur Anzahl lebenslimitierend erkrankter
Kinder gibt, haben sich die Forschenden bisher auf die Studien aus England (Fraser et al.
2012/2021) bezogen, um die Pravalenz zu schatzen. Es gibt ihres Wissens bis heute keine
verlasslichen Daten, auf welche man sich stiitzen kénnte.

Aus der Literatur ist ersichtlich, dass die Anzahl betroffener Kinder tiber die Zeit angestie-
gen ist. Realistisch erscheint ihr aktuell eine Bandbreite zwischen 5000 und 10'000 betroffe-
ner Kinder.

Entscheidend fir die Hochrechnung der Pravalenz ist, wie lebenslimitierende Erkrankungen
definiert und in den Daten codiert werden. Dies hat neben anderen Faktoren wie ethnischen
und altersstrukturellen Unterschieden einen grossen Einfluss bei der Ubertragung von Pré-
valenzen eines Landes auf ein anderes.

Die Ubertragung von Pravalenzen aus anderen Landern auf die Schweiz ist schwierig, da
es viele Einflussfaktoren gibt, welche die Pravalenz beeinflussen. Solche Schatzungen soll-
ten immer als Hochrechnungen deklariert werden und mit der nétigen Vorsicht kommuni-
ziert und verwendet werden.

Es gibt immer wieder Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen, die ambulant versorgt
werden. Jedoch gibt es nur wenige, die tatsachlich nie ins Spital miissen. Die Interviewpart-
nerin halt es nicht fur falsch, sowohl ambulant wie auch stationar versorgte Kinder in die
Erhebung der Pravalenz miteinzubeziehen.

Nicht alle lebenslimitierend erkrankten Kinder benétigen eine hochspezialisierte Versor-
gung. Deshalb kann der Versorgungsbedarf nicht aus der Pravalenz abgeleitet werden.

Aus dem zweiten Interview wurden folgende Inputs fir die vorliegende Untersuchung aufge-

nommen:

Es ist schwer beantwortbar, ob eine Ubertragung von Préavalenzen anderer Lander sinnvoll
ist, da es sehr viele Einflussfaktoren auf die Prévalenz gibt. Beispielsweise spielen neben
anderen Faktoren auch der soziobkonomische Status oder der Migrationshintergrund eine
Rolle.

Nur auf die Pravalenz abgestitzt kann der Versorgungsbedarf nicht abgeleitet werden, da
es grosse Unterschiede beim Bedarf gibt, je nachdem woran ein Kind erkrankt ist (welche
Diagnose gestellt wurde).

Fur die Prae-Kids Studie wurden andere Datengrundlagen verwendet als in anderen exis-
tierenden Studien und die Diagnoseliste von Fraser et al. (2012) wurde erweitert. Diese
Faktoren fihren dazu, dass diese Studie weitaus hdhere Pravalenzen erhoben hat als an-
dere Studien.

16

Jennessen; Burgio (2022)
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Aus dem dritten Interview wurden folgende Aussagen aufgenommen:

e Stationar gestellte Diagnosen geben fiir sich nicht die Komplexitat eines betroffenen Kindes
wieder. Betroffene Kinder kdnnen bei der Erhebung «verpasst» werden, wenn sie nicht auf-
grund ihrer lebenslimitierenden Erkrankungen hospitalisiert werden. Um die Komplexitéat
abzubilden und so zu genaueren Pravalenzen fiir die Schweiz zu kommen, brauchte es
eine Kombination aus ICD-Codes und beispielsweise CHOP-Codes (Operationsklassifika-
tion). Aus diesen Griinden ist eine Ubertragung der Pravalenz aus einem anderen Land auf
die Schweiz mit Unsicherheiten behaftet.

e Fir eine Erhebung der Pravalenz in der Schweiz brauchte es oben genannte Daten plus
ambulante Daten. Das Problem ist jedoch, dass das aktuelle ambulante Tarifsystem in der
Schweiz im Gegensatz zu Deutschland nicht diagnosebasiert ist und so nicht alle Falle er-
fasst werden kdnnen.

o Die Zunahme der Pravalenzen Uber die Zeit ist damit zu erklaren, dass betroffene Kinder
heute aufgrund des medizinischen Fortschritts alter werden.

5 Diskussion

5.1 Beeinflussende Faktoren

Die eingeschlossenen Studien unterscheiden sich in drei wesentlichen Faktoren, die einen
Einfluss auf die erhobenen oder berechneten Pravalenzen haben, was wir in nachfolgender
Tabelle zusammenfassen und in den folgenden Unterkapiteln vertiefen:

Tabelle 4: Unterschiede der eingeschlossenen Studien
Faktoren Auswirkungen
1 Definition lebenslimitierender Erkrankungen Je mehr Diagnosen den lebenslimitierenden Erkrankungen

Die Studien unterscheiden sich teilweise beziiglich der ein- zugeordnet werden, umso hoher ist die Pravalenz und um-
geschlossenen Diagnosen und damit auch der Definiton ~ gekehrt, weil die Population unter Risiko zunimmt.
von lebenslimitierenden Erkrankungen.

2 Datengrundlagen Die Prévalenzen sind héher, wenn sowohl stationére als
Entweder wurden stationare und ambulante Daten oder ~ auch ambulante Daten verwendet werden und entsprecht
nur stationare Daten analysiert. kleiner, wenn nur stationare Daten verwendet werden.

3 Eingeschlossene Altersgruppe Die Pravalenzen sind tendenziell héher, je grosser die ein-

Die eingeschlossenen Altersgruppen variieren um bis zu 7 geschlossene Altersgruppe ist.
Jahre (0-18-Jahrige, vs. 0-25-Jahrige.

5.1.1 Definition lebenslimitierender Erkrankungen

Die Literaturrecherche hat gezeigt, dass unterschiedliche Definitionen lebenslimitierender
Erkrankungen zu sehr unterschiedlichen erhobenen Prévalenzen in den verschiedenen
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5.2

Studien fiihren. Die Mehrheit der eingeschlossenen Studien stiitzte sich bei der Definition le-
benslimitierender Erkrankungen auf die Liste von Fraser et al. (2012), was einen Vergleich der
Studien erleichtert. Die Studie von Jennessen & Burgio (2022) verwendete eine erweiterte und
adaptierte Liste (basierend auf Fraser et al. (2012)), die mehr Diagnosen als lebenslimitierende
Erkrankungen definierte und wies dadurch eine deutlich h6here Pravalenz aus.

Datengrundlagen

Die unterschiedlichen Datengrundlagen fuhrten in den analysierten Studien zu deutlich unter-
schiedlichen Bandbreiten der Anzahl betroffener Kinder in der Schweiz (7°7000-10'000 res-
pektive 20’300-36'000). Diese Unterschiede ergeben sich vermutlich daraus, dass nicht er-
fasste ambulant gestellte Diagnosen in Studien, die nur stationdre Daten analysiert haben, zu
geringeren Pravalenzzahlen fuhren. Laut Jennessen & Burgio (2022) ist es sinnvoll, sowohl
ambulant wie auch stationar versorgte Kinder und Jugendliche in die Analyse miteinzube-
ziehen, da nicht alle betroffenen Kinder eine regelmassige stationare Versorgung benétigen.
17 Das erste Experteninterview hat diese Aussage ebenfalls bestétigt. Der Einschluss ambu-
lanter Daten zur Diagnose von lebenslimitierenden Erkrankungen bei Kindern wiirde gemass
unseren Hochrechnungen fir die Schweiz einer Pravalenz von 20'300 bis 36’000 betroffenen
Kindern und Jugendlichen entsprechen. Laut Jennessen & Burgio (2022) wiirde dies eher die
reale Pravalenz abbilden.

In allen drei Interviews wurde in Bezug auf die unterschiedlichen Datengrundlagen und Préa-
valenzen darauf hingewiesen, dass der Versorgungsbedarf in qualitativer und quantitativer
Hinsicht nicht aus der Pravalenz abgeleitet werden kann, da nicht alle Kinder, die lebenslimi-
tierend erkrankt sind auch eine hochspezialisierte Versorgung bendtigen.

Zunahme der Pravalenz Uber die Zeit

Bisherige veroffentlichte Zahlen fur die Schweiz gingen von circa 5’000 betroffenen Kindern
aus.'® Diese Zahl basiert auf der von Fraser et al. (2012) ausgewiesenen Pravalenz bei Kindern
in England und wurde auf Bevdlkerungsdaten der Schweiz Ubertragen. Die aus dieser Litera-
turrecherche resultierende Pravalenz von 7°000-10'000 betroffenen Kindern basiert auf der
gleichen Definition lebenslimitierender Erkrankungen und ebenfalls auf Studien, die aus-
schliesslich stationare Daten eingeschlossen haben. Durch die Uber alle Studien hinweg sicht-
bare Zunahme der Pravalenz Uber die Zeit erscheint auch die hier ausgewiesene Zunahme
seit 2012 plausibel. Der Hauptgrund fur diese Pravalenzzunahme ist gemass befragter Exper-
tinnen und gesichteter Literatur die lAngere Lebenserwartung der betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen durch den medizinischen Fortschritt sowie die veranderte Kodierungspraxis, die zu
mehr Diagnosen fiihrt.19

17 Jennessen; Burgio (2022)
18 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (2020)

19 Fraser; Gibson-Smith; Jarvis; u. a. (2021)
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5.3

Ubertragung von Pravalenzen anderer Lander auf die Schweiz

Die eingeschlossenen Studien beschreiben, dass neben studienspezifischen Merkmalen
(Definition der Diagnosen, eingeschlossene Population) auch ethnische Unterschiede sowie
Unterschiede im soziobkonomischen Status zwischen verschiedenen Landern einen Ein-
fluss auf die Hohe der Pravalenz haben. Da diese landerspezifischen Unterschiede auch zwi-
schen der Schweiz und den Referenzlandern bestehen, sind die Pravalenzbandbreiten fur die
Schweiz als Schatzungen anzusehen, die nicht abschliessend verifiziert oder plausibilisiert
werden kénnen. Die Bandbreiten der betroffenen Kinder in der Schweiz sind bevélkerungs-
proportionale Hochrechnungen ausgehend von den Pravalenzen anderer Lander und mus-
sen deshalb mit der nétigen Vorsicht betrachtet und verwendet werden.

Fazit

Wir haben basierend auf Préavalenzdaten aus verschiedenen Landern fur die Schweiz die An-
zahl lebenslimitierend erkrankter Kinder und Jugendlicher unter 18 Jahren geschétzt. In der
Schweiz sind heute gemass unserer Hochrechnung 7°000-10'000 Kinder und Jugendliche le-
benslimitierend erkrankt. Die Pravalenzen nehmen Uber die Zeit hinweg zu, da die betroffenen
Kinder und Jugendlichen durch die hochspezialisierte Medizin und die verbesserten therapeu-
tischen Mdglichkeiten eine immer langere Lebenserwartung haben.

Wenn wir zusétzlich die Kinder miteinbeziehen, die keine stationaren Leistungen bendtigten,
konnten in der Schweiz rund 20°000-36'000 Kindern und Jugendlichebetroffen sein. Im Jahr
2030 konnten in der Schweiz gemass unserer Hochrechnung 10'400 - 13'100 Kinder und Ju-
gendliche betroffen sein.
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