
Betreuung und Begleitung von 

Kindern und Familien mit ZNM 

Oberarzt Lutz Dondit
Kinder-und Jugendarzt 

Neuropädiater, Neonatologe, Allergologe, Ernährungsmediziner

Sozialpädiatrisches Zentrum

Olgahospital



Familie

Unterstützungs-

system
Pflege, Therapeuten, 

Pädagogen, Techniker

Rechtliche Situation
Sozialrecht

Vertragsrecht

Kranken/Rentenversicherungsrecht

Management

Priorisierung

Teilhabe 
Lernen

Aufgaben/Anforderungen

Kommunikation
Mobilität

Selbstversorgung
Interaktion/Beziehung

Bedeutende 

Lebensbereiche
Gemeinschaftsleben

Verarbeitung
Resourcen / 

Resilienzfaktoren 

Trauerarbeit: Abschied 
vom geplanten Leben

Trauerarbeit: Pädiatrisch 
palliativmedizinische 

Situationen

Lebenssituation
Wohnraum

Freizeit

Urlaub
Rehabilitation

Medizinische 

Systeme
Kinderarzt, 

Fachzentren / 

Ambulanzen, 
Krankenhäuser

Körperstruktur 

/ funktionen

des Kindes:
Mental
Sinne

Kommunikation
Atmung

Verdauung

Bewegung
Haut
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Zentronukleäre Myopathie
Leitsymptome

Muskelschwäche

Herz / 

Kreislauf

Atmung

Augen

Mund

Körper-

haltung

Fortbewegung

Verdauung 

Gallen-

steine Nieren-

steine

Leber-

funktion

Wirbelsäule

Gehirn
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Feinmotorik



Wen brauchen wir im Boot?

- Familie, Verwandte, Freunde

- Pflege, Therapeuten

- Techniker

- Ärzte

- Psychologen

- Erzieher

- Lehrer

- …..
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Welche Strukturen gibt es?

- Kinderarzt, Pflegedienst, Therapeut + Techniker

- Kinderklinik

- Sozialmedizinische Nachsorge

- Facharzt und Spezialambulanz

- Sozialpädiatrisches Zentrum

- Rehabilitätionsklinik

- Selbsthilfeorganisationen

- Kinderhospitz

- Spezialisiertes ambulantes Palliativ-Team

- …..
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Blätter aus dem Blütenstrauß

Physiotherapie bei Zentronukleärer Myopathie

Möglichkeiten und Ansätze der Ergotherapie

Sekretmanagement

Zeit für Fragen und 

Gedankenaustausch
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