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1. Vorwort

Im Vergleich zu anderen europaischen und nicht-europaischen Landern steht
die padiatrische Palliativversorgung in Deutschland noch am Anfang. Es
besteht weiterhin ein grofler Bedarf an Forschung, fehlen Instrumente der
Qualitatskontrolle wie Leitlinien und vor allem eine geregelte Finanzierung.
Aktuell sind die ersten Uberregionalen Organisationsstrukturen entstanden, um
die Entwicklung auf diesem Gebiet voranzutreiben. Dennoch wird an vielen
Kliniken Deutschlands bereits gute und segensreiche Arbeit flr sterbende
Kinder und ihre Familien geleistet. Nach einer Zusammenfassung von
Grundlagen der padiatrischen Palliativmedizin sowie einer kurzen Darstellung
der aktuellen Situation in Deutschland sollen in dieser Arbeit die
Palliativversorgung an der Universitats-Kinderklinik in Warzburg im Rahmen
eines Pilotprojektes beschrieben und diskutiert und die Voraussetzungen fur die
Entwicklung eines spezialisierten padiatrischen Palliative Care Teams

aufgezeigt werden.



2. Einleitung

2.1 Palliative Care

Der Begriff ,palliativ® im Zusammenhang mit der Betreuung Sterbender in der
modernen Medizin wurde durch den kanadischen Urologen und Onkologen Dr.
Balfour Mount gepragt, der 1974 das erste ,Hospital-Support-Team® in New
York begriundete und ein Jahr spater in Kanada die weltweit erste
Palliativstation am Royal Victoria Hospital in Montreal eréffnete. Dieser Begriff,
dem lateinischen ,pallium® (dt.: ,der Mantel, die Decke®) entlehnt, steht seither
fur eine wdurdevolle, angemessene und ganzheitliche, d.h. medizinische,
pflegerische und psychosoziale Aspekte umfassende Betreuung sterbender
Menschen. Die Versorgung und Begleitung Sterbender war erst zu Beginn des
19. Jahrhunderts Uberhaupt als arztliche Aufgabe angenommen worden. Zuvor
war die Betreuung am Lebensende von Familien und Geistlichen geleistet
worden - zeigte sich die ,facies hippocratica“ auf dem Gesicht des Kranken,
Zeichen des nahenden Todes, verlie® der Medicus den Raum (29). Das
Sterben wurde durch die gesellschaftlichen Veranderungen im Zuge der
Industrialisierung dann einerseits zunehmend tabuisiert und aus dem
hauslichen Umfeld in Institutionen verdrangt, dort andererseits als Versagen der

modernen Medizin mit ihren wachsenden therapeutischen Erfolgen gesehen.

FUr den Beginn einer Bewegung, die sich gegen die zunehmend technisierte
und naturwissenschaftlich orientierte Medizin des beginnenden 20.

Jahrhunderts wandte, stehen die Namen

Elisabeth Kubler-Ross und Cicely Saunders.

Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004) trat in | »You matter because
you are, and you
matter to the last

dem Sterben in den Kliniken keinen Platz moment of your life.*

einer Zeit, in der eine Auseinandersetzung mit

hatte, fur eine offene Kommunikation auch mit C. Saunders

Sterbenden ein. Sie fuhrte viele Gesprache mit

Schwerstkranken und Hinterbliebenen, fasste

ihre Erfahrungen auch mit dem Tod von Kindern in mehreren Buchern



zusammen und hielt Seminare fiir Studenten, Arzte und Betroffene (44). Die
englische Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin Cicely Saunders
(1918-2005) grindete 1967 das ,St. Christoph’s Hospice® in London, das als
das erste Hospiz der sogenannten modernen Hospizbewegung gilt. Von dort
aus entwickelte sich in Grofbritannien eine umfassende ambulante und
stationare Betreuung von Patienten am Lebensende, begleitet von Forschung

und Lehre im Bereich der Palliativmedizin (39).

Der Begriff ,Hospiz® meinte urspringlich eine fir Wallfahrer eingerichtete
Herberge, die jedoch schon im 12. Jahrhundert als Ort der Pflege fur Kranke
und Schwache beschrieben wurde. Heute bezeichnet ,Hospiz® eine
eigenstandige Einrichtung zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen und ihrer Angehorigen, in der oder von der aus die Idee der
Hospizbewegung verwirklicht wird. Die Hospizbewegung im weiteren Sinne

steht fur eine innere Einstellung zu Sterben und

Tod und damit auch zum Leben. Diese ist gepragt
»Nicht dem Leben
Tage, sondern den
Tagen Leben

alle, die professionell, ehrenamtlich oder privat in geben.”

von Respekt vor der Warde und Autonomie eines

jeden Menschen auch am Lebensende und betrifft

die Betreuung Schwerstkranker und Sterbender C.Saunders

eingebunden sind. Palliativmedizin im modernen

Sinne, verbunden auch mit wissenschaftlicher

Auseinandersetzung und als fester Bestandteil der Lehre, ist eine junge,
fachlUbergreifende Disziplin. Sie hat sich, zunachst aus dem anglo-
amerikanischen Raum kommend, auch in Deutschland als eigenstandiges

Gebiet entwickelt.

Neben der kurativen Therapie, die auf Heilung des Patienten ausgerichtet ist,
steht die palliative Therapie mit dem Ziel der Lebensverlangerung. Letztere
kann z.B. als Chemo-, Strahlen- oder operative Therapie ein Teil der
Palliativversorgung sein, ist jedoch dem Ziel, eine bestmogliche Lebensqualitat

zu erhalten, untergeordnet.



Sicher noch viel ausgepragter als in anderen medizinischen Disziplinen ist die
Betreuung von Menschen am Lebensende eine umfassende Aufgabe, die eine
enge Zusammenarbeit der verschiedenen Berufsgruppen - Arzte, Pflegende,
Therapeuten und psychosoziale Mitarbeiter - fordert. Im Englischen wurde flr
diese umfassende Betreuung der Begriff ,Palliative Care“ gepragt, fir den es
mit ,Palliativversorgung® oder ,Palliativbetreuung”® nur unzureichende
Ubertragungen gibt, so dass er sich auch im deutschsprachigen Raum
inzwischen durchgesetzt hat (35,59). In der weltweiten Etablierung von
,Palliative Care“ hat die Weltgesundheitsorganisation (WHQO) eine wichtige
Rolle gespielt. Sie hat mit den Definitionen von 1992 und 2002
Rahmenbedingungen formuliert, die allgemein Akzeptanz gefunden haben.
Danach ist ,Palliative Care®: ,ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitét
von Patienten und ihren Familien, die mit den Problemen, die von einer
lebensbedrohenden  Erkrankung ausgehen, konfrontiert  sind,  durch
Vorbeugung und Linderung von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, genaue
Einschétzung und Behandlung von Schmerzen und anderen physischen,

psychosozialen und spirituellen Problemen*(71).

Zur Umsetzung dieser Vorgaben hat sich im Laufe der letzten etwa 25 Jahre in
Europa ein Modell zur Palliativversorgung entwickelt, Gber dessen Grundzige
weitgehend Einigkeit herrscht (29):

- Fir eine Palliativversorgung werden stationare und ambulante Strukturen
vorgehalten, wobei eine stationdre Betreuung den Fallen vorbehalten
bleiben soll, in denen hausliche Betreuung nicht moglich ist.

- Palliative Care wird geleistet durch multiprofessionelle Teams aus
Arzten, Pflegekraften und psychosozialen Mitarbeitern. Ehrenamtliche
Mitarbeiter sollen soweit wie moglich mit einbezogen werden.

- Fur alle an der Palliativversorgung Beteiligten gibt es spezielle Aus- und
Fortbildungsmalinahmen.

- Schmerzbekampfung hat eine hohe Prioritat in der Palliativversorgung.

- Auch in der Palliativversorgung gelten Qualitatsstandards und
Qualitatskontrollen, die an der Lebensqualitat des Betreuten zu messen

sind.



- Es gibt eine nationale Gesetzgebung und 6ffentliche Finanzierung fur die

Palliativversorgung.
2.2 Palliative Care in der Padiatrie

Die Palliativversorgung von Kindern umfasst einen speziellen, wenn auch in
vielem der Versorgung Erwachsener sehr ahnlichen Bereich. Neben
grundsatzlichen Gemeinsamkeiten wie der Notwendigkeit einer Versorgung
durch ein multiprofessionelles Team gibt es spezielle epidemiologische,
medizinische und psychosoziale Aspekte, die eine eigene padiatrische

Palliativversorgung notwendig machen (52).

Palliative Care fur Kinder wird durch die ,Association for Children’s Palliative
Care® (ACT) definiert als ,ein aktiver und umfassender Versorgungsansatz, der
physische, emotionale, soziale und spirituelle Aspekte umfasst. Im Mittelpunkt
steht die Verbesserung der Lebensqualitdt des Kindes und die Unterstiitzung
der gesamten Familie. Die Versorgung beinhaltet die Behandlung belastender
Symptome, MalBnahmen zur Entlastung und eine Betreuung von der
Diagnosestellung an bis zum Sterben und dariiberhinaus wéhrend der

Trauerphase“(2).

Auch in der Padiatrie war die Entwicklung der Palliativversorgung in England
der deutschen weit voraus. Bereits 1982 wurde von Schwester Frances
Domenica aus der Freundschaft zu einem Madchen, das an einem Hirntumor
erkrankt war, das weltweit erste Kinderhospiz ,Helen-House® in Oxford er6ffnet.
Bis heute sind in England Uber 30 solcher Einrichtungen entstanden. Zehn
Jahre spater, 1992, wurde die ,Association for Children‘s Palliative Care”
gegrundet, die sich als nationaler Verein fur die Bedurfnisse von Familien mit
lebensbedrohlich oder lebensverklurzend erkrankten Kindern und Jugendlichen
einsetzt. Bereits 1993 wurde die ,ACT-Charter” veroffentlicht, die bis heute

international als Leitlinie fur die Betreuung sterbender Kinder und Jugendliche

gilt.



e Every child shall be treated with dignity and respect and shall be afforded
privacy whatever the child's physical or intellectual ability.

e Parents shall be acknowledged as the primary carers and involved as partners
in all care and decisions involving their child.

e Every child shall be given the opportunity to participate in decisions affecting his
or her care, according to age and understanding.

¢ An honest and open approach shall be the basis of all communication.

¢ Information shall be provided for the parents, the child, the siblings and other
relatives, appropriate to age and understanding.

e The family home shall remain the centre of caring whenever possible. Care
away from home shall be provided in a child-centred environment by staff
trained in the care of children.

e Every child shall have access to a 24-hour multi-disciplinary children's palliative
care team for flexible support in the home, and be in the care of a local
paediatrician.

e Every child and family shall receive emotional, psychological and spiritual
support to meet their needs. This shall begin at diagnosis and continue
throughout the child's lifetime, death and in bereavement.

e Every family shall be entitled to a named keyworker who will enable the family
to build up and maintain access to an appropriate network of support.

e Every family shall be given the opportunity of a consultation with a paediatric
specialist who has particular knowledge of the child's condition.

e Every family shall have access to flexible short term breaks (respite care) both
in their own home and away from home, with appropriate children's nursing and
medical support.

e Every child shall have access to education and other appropriate childhood
activities.

e The needs of adolescents and young people shall be addressed and planned
for well in advance.

e Every family shall have timely access to practical support, including clinical
equipment, financial grants, suitable housing and domestic help.

Tab.1: “The ACT-Charter”, Association for Children’s Palliative Care, 1993 (2)




2.3 Besonderheiten der Palliativversorgung im Kindesalter
2.3.1 Epidemiologische Aspekte

Im Vergleich zum Erwachsenenbereich ist die Anzahl versterbender Kinder
deutlich niedriger. Man rechnet nach Daten aus Polen und England mit einer
Sterberate fur Kinder und Jugendliche mit lebenslimitierenden Erkrankungen
von 1:10.000 pro Jahr (27). In der Diskussion um padiatrische Palliativmedizin
wird von etwa 1500 bis 3000 Kindern und Jugendlichen ausgegangen, die
jahrlich in Deutschland an einer lebenslimitierenden Erkrankung versterben,
davon etwa ein Drittel an onkologischen Erkrankungen. Eine Registrierung
existiert in Deutschland durch das Kinderkrebsregister in Mainz nur fur die
onkologischen Erkrankungen. In Deutschland kann ein Bedarf fur padiatrische
Palliativversorgung bisher nur geschatzt werden. Aus den insgesamt geringen
Zahlen folgt, dass gerade niedergelassene Kinderarzte wenig Erfahrung in der
Betreuung sterbender Kinder und Jugendlicher sammeln kdnnen, die noch dazu
haufig Uber Jahre hinweg in verschiedensten Spezialambulanzen betreut
wurden. Im Gegensatz zum Erwachsenenbereich, fir den man schatzt, dass
90% des Bedarfs an Palliativbetreuung im Sinne einer allgemeinen
Palliativversorgung von Hausarzten iGbernommen werden kann und nurin 10 %
durch eine spezialisierte Palliativbetreuung abgedeckt werden, missen in der
Padiatrie deutlich haufiger spezialisierte Teams flachendeckend beratend und
koordinierend tatig sein. Dies bedingt auch, dass neben der Basisausbildung fur
Arzte und alle Ubrigen medizinischen Berufe eine Ausbildung in padiatrischer
Palliativmedizin nur an entsprechenden Zentren geleistet werden kann, um eine

ausreichende Qualitat zu sichern (36).

2.3.2 Medizinische Aspekte

Bisher gehen Initiativen zur Palliativversorgung meist von onkologischen
Zentren aus, insgesamt machen bodsartige Erkrankungen jedoch nur etwa 20

bis 30% der lebenslimitierenden Erkrankungen bei Kindern aus. Weitaus mehr



Kinder versterben an angeborenen Erkrankungen und Fehlbildungen und im
Rahmen von schweren Behinderungen. Haufig sind diese Erkrankungen durch

einen jahrelangen und schwer einschatzbaren Verlauf gekennzeichnet.

e Group 1: Life-threatening conditions for which curative treatment may be
feasible but can fail, where access to palliative care services may be necessary
when treatment fails. Children in long term remission or following successful
curative treatment are not included.

o Group 2: Conditions where premature death is inevitable, where there may be
long periods of intensive treatment aimed at prolonging life and allowing
participation in normal activities.

e Group 3: Progressive conditions without curative treatment options, where
treatment is exclusively palliative and may commonly extend over many years.

e Group 4: Irreversible but non-progressive conditions causing severe disability
leading to susceptibility to health complications and likelihood of premature
death.

Tab.2: Einteilung lebensbedrohlicher und lebenslimitierender Erkrankungen
nach ACT (2)

Grundsatzlich wird nach ACT unterschieden zwischen lebenslimitierenden und
lebensbedrohlichen Erkrankungen. Als lebenslimitierend (,life limiting“) werden
Erkrankungen bezeichnet, bei denen keine begrindete Hoffnung auf Heilung
bestent. Manche dieser Erkrankungen fihren zu langsam progredienter
Verschlechterung, die das Kind in zunehmendem Male von Eltern und
Betreuern abhangig macht. Zu dieser Gruppe gehoren insbesondere sehr
seltene angeborene Stoffwechselerkrankungen und Fehlbildungen aber auch
einzelne onkologische Erkrankungen wie z.B. das Ponsgliom. Fur sogenannte
lebensbedrohliche Erkrankungen (,life threatening®) bestehen dagegen kurative

Therapieansatze, die jedoch fehlschlagen konnen.



e Metabolische Erkrankungen (z.B. Mukopolysaccharidosen)

o Erkrankungen des Blutes und der blutbildenden Organe (z.B. Thalassamia
major)

e Erkrankungen des Nervensystems und der Sinnesorgane (z.B. schwere
Zerebralparese, M.Duchenne, spinale Muskelatrophie)

o Kardiovaskulare Erkrankungen (z.B. inoperable Herzfehlbildungen)

e Erkrankungen des Atmungssystems (z.B. cystische Fibrose)

e Erkrankungen des Verdauungssystems (z.B. chronische Lebererkrankungen)

e Erkrankungen des Urogenitalsystems (z.B. chronisches Nierenversagen)

e Angeborene Fehlbildungen

e Chromosomenaberrationen (z.B. Trisomie 18)

o Unklare Krankheitsbilder mit vermuteter metabolischer oder neurologischer
Atiologie

e Maligne Erkrankungen

e Nicht-maligne Hirntumore

e Erkrankungen des Immunsystems (z.B. HIV)

e Trauma nach Unféllen oder aus anderer Ursache (z.B. Schadelhirntrauma nach
Verkehrsunfall, Ertrinkungsunfalle)

Tab.3: Hauptdiagnosegruppen lebenslimitierender Erkrankungen nach ACT

Ein Beispiel fur lebensbedrohliche Erkrankungen sind Krebserkrankungen, die
im Kindesalter im Gegensatz zu den meist epithelialen Tumoren im
Erwachsenenalter in erster Linie Leukamien, ZNS-Tumore und Lymphome sind.
Sehr viel seltener treten solide Tumoren auf, die dann meist mesenchymalen
Ursprungs sind und sich in Verlauf, Therapie und Prognose von adulten
Tumoren stark unterscheiden (s. Abb.1) (14). Zu einer gro3en Inhomogenitat in
Bezug auf die Krankheitsbilder kommt ein Altersspektrum, das vom Saugling
bis zum jungen Erwachsenen reicht und neben dem Wissen um
altersabhangige Physiologie und Pharmakokinetik besondere Anspriche an
Kommunikation durch das betreuende Team stellt und eine Kenntnis der

verschiedenen Entwicklungsstufen und ihrer besonderen Probleme erfordert

(1).



Knochentumore Keimzelltumore
5% N 3%

Nierentumore
0,

6% Weichteilsarkome

7%

periphere
Nervenzelltumore
8%

ZNS-Tumore
23%

Lymphome
12%

Abb.1: relative Haufigkeit von Krebserkrankungen <15 Jahre in
Deutschland (14)

2.3.3 Pflegerische Aspekte

Die Pflege hat durch die besondere Naéhe zum Patienten und der Familie
insgesamt einen besonders hohen Anteil an der Qualitat einer
Palliativversorgung. Begrindet wiederum durch das breite Altersspektrum
werden durch den einzelnen Patienten extrem unterschiedliche Anspriche an
Kommunikation, Krankenbeobachtung, Hilfsmittelversorgung und Pflege-
mafinahmen gestellt. So sind zum Beispiel Schmerzaulierungen altersabhangig
extrem unterschiedlich zu erwarten — von den sehr eingeschrankten und haufig
fehlgedeuteten Mdglichkeiten des Sauglings, Schmerz auszudricken, bis zum
bewussten Verschweigen von Symptomen alterer Kinder, beispielsweise um die
Eltern zu schonen. Die Compliance in Bezug auf Medikamenteneinnahme ist
individuell sehr unterschiedlich und gerade im Sauglings- und Kleinkindalter
schwierig und fordert vom Pflegenden immer wieder Kreativitdt und
Improvisation. Nicht selten Ubernehmen die Eltern einen gro3en Teil der
Versorgung selbst, so dass den professionell Pflegenden wichtige anleitende
supervidierende, beratende und koordinierende Aufgaben zukommen. Durch
die oft langen und belastenden Verlaufe sind Kinder und Familien oft so
verletzlich und empfindlich gegenuber belastenden und schmerzhaften
Prozeduren wie z.B. dem Legen eines intravendosen Zuganges oder einem

Verbandwechsel, dass der Zeitaufwand selbst fir kleine Malknahmen

10



manchmal erheblich steigt. Immer wieder sind Familien und Betreuende mit
unerwarteten Verlaufen zum Teil extrem raschem Symptomwechsel oder auch
langen Verlaufen konfrontiert, die ein besonders flexibles Einstellen auf immer

neue Situationen fordert.
2.3.4 Psychosoziale Aspekte

Noch ausgepragter als bei Erwachsenen besteht bei fast allen betroffenen
Kindern und ihren Familien der Wunsch, in der Lebensendphase zu Hause in
der vertrauten Umgebung sein zu koénnen. Im Gegensatz zum
Erwachsenenalter, wo durch Zunahme von Singlehaushalten und kinderlosen
Partnerschaften oft Familienangehdrige fehlen, die zu Hause die Pflege
ubernehmen, sind bei Kindern fast immer Familien oder zumindest soziale
Strukturen mit enger emotionaler Bindung vorhanden. Dabei geht der Begriff
,Familie“ im Sinne von Betroffenheit aber auch im Sinne von Ressourcen zur
Unterstitzung oft Uber die Grenzen der Kernfamilie hinaus und umfasst auch
GroReltern, Verwandte sowie enge Freunde. Wenn ein Mitglied der jingeren
Generation vor den Alteren verstirbt, ist die Einordnung des Sterbens in einen
Sinnzusammenhang wie bei alteren Menschen, die nach einem sogenannten
Lerfillten” Leben sterben, oft kaum maoglich. Eine solche Situation 16st in der
Umgebung Unsicherheit und Angste aus. Das soziale Umfeld einer Familie, die
ihr sterbendes Kind zu Hause versorgt, andert sich haufig, zusatzlich zu den
vielen Veranderungen, die den Alltag einer Familie betreffen, dramatisch. Die
Belastung fur die betroffenen Familien ist insbesondere bei langen Verlaufen
ausgesprochen grof3. Eine enge, professionelle Begleitung der Familien durch
Seelsorger, Psychologen und Sozialarbeiter auch Uber den Tod hinaus in der
Trauerarbeit ist daher extrem wichtig, um pathologische Verlaufe und
sekundare Erkrankungen zu verhindern. Besondere Beachtung bendtigen dabei
die Geschwisterkinder, deren Interessen haufig zu kurz kommen und die haufig

unter personlichen Schuldgeflihlen leiden.

Auch in einer Palliativsituation haben Kinder, solange es ihnen gut geht, oft ein
grolRes Bedurfnis nach Kindergarten- bzw. Schulbesuch. Haufig sind die

Bildungseinrichtungen erstmals mit einer solchen Situation konfrontiert und

11



damit Uberfordert, so dass auch eine professionelle Unterstitzung von
Erziehern, Lehrern und Mitschulern notwendig wird (35,59,75).

2.4 Palliativversorgung in Deutschland unter Berucksichtigung der Padiatrie
2.4.1 Stationare Versorgung

Im Erwachsenenbereich wurde 1983 die erste Palliativstation in Kdln erdffnet.
Seither ist die Zahl der stationaren Einrichtungen auf aktuell etwa 300 mit 150
Palliativstationen und 150 stationaren Hospizen deutschlandweit angestiegen,
was jedoch nach wie vor den Bedarf an zumindest zeitweiser stationarer
Betreuung Sterbender im Erwachsenenalter nicht erfullt. Dabei haben sich
parallel zueinander Hospizbewegung, die aus dem ehrenamtlichen
Laienbereich kommt und ihren Schwerpunkt im psychosozialen und
pflegerischen Bereich sieht und Palliativmedizin, die meist klinikgebunden mit

einem Schwerpunkt im medizinischen Bereich der Symptomkontrolle arbeitet,

entwickelt.

Kinderhospiz Ort Grundungsjahr
.Balthasar® Olpe (NRW) 1998

LArche Noah* Gelsenkirchen (NRW) 2001
.Barenherz® Wiesbaden (Hessen) 2002
,Sonnenhof” Berlin-Pankow 2002
~oternenbricke* Hamburg 2003
.Lowenherz" Syke (Niedersachsen) 2003
»,Regenbogenland* Dusseldorf (NRW) 2004

,ot. Nikolaus* Bad Gronenbach (Bayern) 2007
,Barenherz® Leipzig (Sachsen) 2005 (Interim)
.Mitteldeutschland*® Nordhausen (Thiringen) geplant
»Rosenhospiz* Schwerin (Me-Vo) geplant
.oterntaler” Mannheim (BW) geplant

Tab.4: Kinderhospize in Deutschland mit Griindungsjahr
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1998 entstand das erste Kinderhospiz Deutschlands in Olpe. Inzwischen sind
acht stationar arbeitende Kinderhospize in Deutschland in Betrieb, das
Kinderhospiz in Leipzig bietet als Interimslésung bis zu einem Neubau bisher
drei Betten an. Drei weitere Kinderhospize sind in Planung. Der Bedarf an
Hospizbetten in der Padiatrie in Deutschland wird durch die genannten
Einrichtungen als gedeckt angesehen (13). 1990 wurde der deutsche

Kinderhospizverein gegrindet, der inzwischen Uber 1200 Mitglieder hat.

Wahrend in Erwachsenenhospizen zu 95% Krebskranke in der Lebensend-
phase betreut werden, die haufig dann auch im Hospiz oder auf der
Palliativstation versterben, macht der Anteil tumorkranker Kinder in
Kinderhospizen unter 1% aus. Kinderhospize dienen vor allem der
Entlastungspflege  (,respite  care“) fur Familien, die Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen ansonsten zu Hause betreuen. Nur sehr
selten dagegen versterben Kinder in Hospizen. In Deutschland gibt es bisher
keine Kinderpalliativstation. Die Einrichtung einiger weniger padiatrischer
Palliativstationen an  Schwerpunktzentren wird angestrebt, um bei
Uberforderung  der  hauslichen  Versorgung, insbesondere  durch
schwerwiegende oder schwer zu beherrschende Symptome, eine kurzfristige
spezialisierte stationare Behandlung zu ermdglichen. Es gibt an der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik in Datteln acht Palliativbetten, eine Palliativstation wird
dort 2008 entstehen.

2.4.2 Ambulante Versorgung

Entsprechend dem Wunsch der meisten Familien hat die Bereitstellung und
Sicherung von Einrichtungen zur ambulanten Palliativversorgung bei Kindern
hochste Prioritat. Versorgungsliucken bestehen dabei insbesondere noch
aulerhalb der Onkologie und in strukturschwachen Gebieten Deutschlands. Fir
den deutschen Kinderhospizverein ist, nachdem auch aus seiner Sicht der
Bedarf an stationaren Kinderhospizen in Deutschland momentan gedeckt ist,
die Forderung und Einrichtung ambulanter Kinderhospizdienste zum
Schwerpunkt der Arbeit geworden. Inzwischen gibt es unter dem Dach des

deutschen Kinderhospizvereins 15 ambulante Dienste in finf Bundeslandern.
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Insgesamt bestehen deutschlandweit aktuell 52 Kinderhospizdienste, die
jeweils aus einem hauptamtlich Beschaftigten und mehreren ehrenamtlichen
Kinderhospizhelfern mit spezieller padiatrischer Ausbildung bestehen. 2002
wurde der Bundesverband Kinderhospiz als Dachverband fur ambulante und

stationare Kinderhospize gegriindet (6).

In Deutschland existiert inzwischen eine Reihe von Projekten zur ambulanten
Palliativversorgung von Kindern, deren Keimzelle oft die Einrichtung eines
ambulanten klinikgestitzten Pflegedienstes aus dem Bereich der Onkologie
war. Daraus haben sich, den lokalen Madoglichkeiten und Bedurfnissen
entsprechend, padiatrische Palliative Care Teams, die pflegerische, arztliche
und psychosoziale Betreuung in Uberwiegend koordinatorischer und beratender
Tatigkeit vorhalten, in mehreren deutschen Stadten entwickelt. Beispielhaft
seien hier Datteln, Bonn, Ddusseldorf, Dresden, Hamburg und Mduinchen
erwahnt. Die Beschreibung eines Modellprojektes an der Universitats-
Kinderklinik Wirzburg ist Teil dieser Arbeit.

2.4.3 Finanzierung

Paragraph 39a SGB V regelt die Finanzierung stationdrer und ambulanter
Hospizleistungen, ohne jedoch auf die speziellen Bedurfnisse von Kindern und
ihrer Familien einzugehen. Kinderhospize werden durch eine Mischfinanzierung
von Krankenkassen, Pflegeversicherung, Sozialhilfe, Spenden und
Eigenleistungen getragen. Insbesondere die Betreuung der Familie als Ganzes

durch eine Mitaufnahme von Geschwistern und Eltern ist nicht geregelt.

Im Rahmen der Gesundheitsreform 2007 wurde mit dem GKV-Wettbewerbs-
starkungsgesetzes § 37b SGB V ein Anspruch auf spezialisierte
Palliativversorgung formuliert und die spezifischen Belange der Kinder als ,zu
bertcksichtigen“ erwahnt. Der gemeinsame Bundesausschuss hat mittlerweile
eine Richtlinie Uber die Verordnung von spezialisierter ambulanter
Palliativversorgung (SAPV-Richtlinie) vorgelegt. 38 Organisationen, darunter 16
padiatrische, sind zur Stellungnahme berechtigt, die endgultige Umsetzung wird

frihestens flr den 1.1.2008 erwartet.
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Aktuell sind die bestehenden ambulanten Dienste und Palliativ Care Teams
uberwiegend durch Stiftungs- und Spendengelder finanziert und basieren auf
einem hohen Anteil an ehrenamtlichem Engagement. Als Ausnahme sei
beispielhaft ein Projekt zur ambulanten Palliativpflege in Dresden genannt, das

sich ausschlieBlich Giber Krankenkassen finanziert.
2.4.4 Ausbildung

Mit der Novelle der Approbationsordnung von 2002 wurde Palliativmedizin im
§27 als moglicher Prifungsstoff aufgenommen, ohne jedoch als eigenstandiges
Wahlfach oder Querschnittbereich anerkannt zu werden. Nach Einschatzung
des 106. Deutschen Arztetages, wie auch der deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin wird dies als weitgehend wirkungslos in der studentischen
Ausbildung angesehen, erdffnet jedoch die Moglichkeit, Palliativmedizin in die
medizinische Ausbildung zu integrieren. Nach Einrichtung des ersten Lehrstuhls
fur Palliativmedizin 1999 in Bonn folgten weitere an den Universitaten Aachen,
KoIln, Mldnchen und zuletzt 2006 in Goéttingen, an denen Palliativmedizin als
eigenstandiges Lehrfach unterrichtet wird. Geplant ist dies auch fir die
Universitat in Jena. 14 weitere Fakultaten bieten palliativmedizinische
Ausbildung zumindest als Wahlfach oder im Rahmen einzelner Veranstaltungen
an. Die weltweit erste Professur fur padiatrische Palliativmedizin soll Ende 2007

als Stiftungsprofessur an der LMU Minchen besetzt werden.

In der Kinderkrankenpflegeausbildung wird der Umgang mit sterbenden Kindern
und ihren Familien seit 1985 in der Ausbildungsordnung berucksichtigt. In
Bayern sehen die Lehrplanrichtlinien im 3. Lehrjahr z.B. die
Auseinandersetzung mit ethischen, religiosen und rechtlichen Fragen im
Grenzbereich des Todes und die Themenbereiche Palliative Care,

Patientenverfigung und Testament vor.

Bereits seit 1997 gibt es Curricula zur palliativmedizinischen Ausbildung fur
Arzte, Studenten, Pflegepersonal und psychosoziale Mitarbeiter, erarbeitet von
der 1994 gegrundeten Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP), die

entwickelt wurden auch aus der Auseinandersetzung mit Erfahrungen aus dem

15



Ausland. In  Anlehnung an die 2003 veroffentlichte  Muster-
Weiterbildungsordnung der Bundesarztekammer zur Zusatzbezeichnung
,Palliativmedizin“ wurden anerkannte Weiterbildungsmallinahmen und —kurse
entwickelt. Die Voraussetzung zum Erwerb der Zusatzbezeichnung in
Erganzung zu einer Facharztkompetenz ist neben einem 40-stindigen
Basiskurs eine 12-monatige Weiterbildungszeit. Diese ist anteilig ersetzbar
durch ein 120-stundiges Fallseminar. Neben dem Umgang mit somatisch-
medizinischen Problemen von Patienten mit einer inkurablen und
fortschreitenden Erkrankung vermittelt sie auch eine Qualifizierung im
psychosozialen und spirituellen Bereich, um unter Einbeziehung des sozialen
Umfeldes die bestmogliche Lebensqualitat in einer Palliativsituation zu
erreichen und sicherzustellen. Durch die zustandigen Landesarztekammern
sind die Modalitaten zum Erwerb der Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin® in
der Weiterbildungsordnung im Einzelnen geregelt. Sie beinhalten z.B. in Bayern
zusatzlich eine Dokumentation von 25 palliativmedizinisch orientierten
Patientenbegleitungen. In den vier Stadten Datteln, Dresden, Hamburg und
Kirchheim/Teck wird das Curriculum zur Zusatzweiterbildung ,Palliative Care®
inzwischen auch in der Padiatrie fachiibergreifend fiir Arzte, Pflegende und
psychosoziale Mitarbeiter angeboten, in Minchen ein Basiskurs ausschlieRlich
fur Arzte. Von der DGP sind bis September 2007 mit ihrer Zustimmung 277
Arzte und Arztinnen im gesamten Bundesgebiet mit der Zusatzbezeichnung
,Palliativmedizin“ gefuhrt, darunter ein Padiater (59,4,38,25).

2.5 Palliativversorgung von Kindern in Bayern

Die Forderung der palliativmedizinischen Versorgung insbesondere auch von
Kindern wurde vom Bayerischen Staatsministerium fir Arbeit und
Sozialordnung unter der amtierenden Ministerin Christa Stewens als
besonderes Anliegen formuliert. Im Bestreben, die Versorgung Schwerstkranker
und Sterbender in Bayern auszubauen, wurde Ende 2003 ein Expertenkreis
,Palliativmedizin und Hospizarbeit® zur Entwicklung eines Konzeptes im

ambulanten und stationaren Bereich einberufen.
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Um die Versorgungsstrukturen im padiatrischen Bereich mit einzubeziehen,
wurde im Jahr 2005 eine fragebogenbasierte Umfrage an 36 bayerischen
Kinderkliniken durchgefuhrt, auf die alle angeschriebenen Kliniken antworteten.
Sie reprasentieren somit eine Behandlungskapazitat von 97,3%. An 35 Kliniken
werden demnach Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen behandelt, 13
Kliniken hatten bereits Konzepte einer sektorentbergreifenden Versorgung
entwickelt, drei davon ausschlieRlich fir den Bereich der Kinderonkologie. Fast
alle Kliniken (93%) sind mit komplementaren Strukturen vernetzt. Im Rahmen
einer Fachtagung ,Palliativmedizin in der Kinderheilkunde — Wege zu einer
optimalen Versorgung® im Oktober 2006 wurden Einrichtungen der
padiatrischen Palliativversorgung in Bayern vorgestellt. Neben der 2004
gegrundeten ,Koordinationsstelle Kinder-Palliativmedizin Manchen® (KKiP) und
dem Kinderhospiz in Bad Gronenbach waren dies funf klinikgestitzte Projekte,

zu denen auch das hier beschriebene gehort.

Im November 2006 grundete sich, unterstitzt vom Bayerischen
Staatsministerium und vom Lehrstuhl fir Palliativmedizin (Prof. Borasio,
Interdisziplinares  Zentrum  fur  Palliativmedizin), der  Arbeitskreis
,Kinderpalliativmedizin in Bayern“. Neben der Erfassung bestehender
Strukturen, ihrer Vernetzung und dem Informations- und Wissensaustausch
wurde insbesondere die Vertretung palliativmedizinisch-padiatrischer Belange
in den Gesellschaften DGP und DGKJ sowie der politischen Interessen in der
aktuellen Finanzierungsdiskussion als Ziel formuliert. In gemeinsamer Initiative
mit dem  ,Arbeitskreis  klinikgestutzte interdisziplinare  padiatrische
Palliativversorgung“  (AKIPP), einem Zusammenschluss verschiedener
Initiativen der padiatrischen Palliativversorgung Uberwiegend aus der Mitte
Deutschlands, wurde im Juni 2007 in Berlin die Arbeitsgruppe Kinder und
Jugendliche innerhalb der DGP gegriindet. Diese Arbeitsgruppe hat im Rahmen
des Palliativtages der DGP in Tubingen im Oktober 2007 ihre Arbeit in zunachst
drei Kompetenzteams ,Finanzierung®, ,Leitlinien und Qualitatsmanagement®
sowie ,Vernetzung“ aufgenommen. Durch eine Stiftungsforderung ermdglicht,
wird die LMU Muinchen Ende 2007 die weltweit erste Professur fur

Kinderpalliativmedizin bekommen (57).
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2.6 Versorgungsstrukturen der Universitats-Kinderklinik Wirzburg

An der Universitats-Kinderklinik in Wirzburg werden unter Leitung von Prof. Dr.
C. P. Speer, FRCPE, Kinder und Jugendliche mit Erkrankungen aus dem
gesamten Spektrum der Padiatrie behandelt. Die Universitats-Kinderklinik ist
ein Uberregionales Zentrum der Maximalversorgung mit 113 Betten auf sieben
Stationen, einer Frih- und Neugeborenen- sowie einer interdisziplinaren
Intensivstation, dem Perinatologischen Zentrum (PNZ), einer allgemeinen sowie
einer onkologischen  Tagesklinik und einem Poliklinikbereich  mit
Spezialambulanzen. Im Jahr 2006 wurden dort mehr als 5000 Kinder und
Jugendliche im stationaren und Uber 6700 im ambulanten Bereich betreut. Das
Einzugsgebiet ist landlich strukturiert und umfasst den Regierungsbezirk
Unterfranken sowie angrenzende Gebiete und reicht in Schwerpunktbereichen
auch daruber hinaus. Schwerpunkte bestehen dabei in den Bereichen
Neonatologie/Padiatrische Intensivmedizin, Onkologie/Stammzelltransplan-
tation, Pulmologie/Mukoviszidose und Neuropadiatrie/Neurochirurgie. Als
eigenstandige Einrichtung steht das Frihdiagnosezentrum, Sozialpadiatrisches
Zentrum nach §119, in engem Kontakt mit der Kinderklinik. Dort werden Kinder
mit Entwicklungsauffalligkeiten, chronischen Krankheiten und Behinderungen

ambulant betreut.

Im Jahr 1990 wurde von betroffenen Eltern, Pflegepersonal und Arzten der
Verein KIWI“ (Interessengemeinschaft zur Foérderung der Kinder der
Warzburger Intensivstation e.V.) gegrundet, der aktuell mehr als 230 Mitglieder
hat. Neben der Bereitstellung kliniknaher Elternwohnungen und der
Unterstitzung der Intensivstation durch die Anschaffung diagnostischer und
therapeutischer Gerate finanziert die Initiative durch Spendengelder die Stelle
einer Seelsorgerin auf der Kinderintensivstation und hat den Aufbau des
ambulante Kinderkrankenpflegedienstes ,KIWI zu Hause® unterstutzt. Dieser
hausliche Kinderkrankenpflegedienst hat inzwischen zwdlf Mitarbeiter, sechs
davon in fester Teilzeitanstellung zur Betreuung, Beratung und Anleitung von
Familien mit chronisch kranken - frihgeborenen, koérperlich und geistig

behinderten, beatmungspflichtigen - sowie sterbenden Kindern. Die Arbeit wird
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zu gut 80% durch die Abrechnung von Grund- und Behandlungspflege uber die
Krankenkassen finanziert, die Ubrigen 20% werden durch die 6ffentliche Hand
(Sozialhilfe), durch die Familien und durch ehrenamtliches Engagement der
Mitarbeiter getragen. Alle Pflegende sind examinierte erfahrene
Kinderkrankenschwestern mit fachspezifischen Weiterbildungen. Fir die
psychosoziale Betreuung der Familien zu Hause besteht ein enger Kontakt zum
Malteser Hilfsdienst, mit dem ein Kinderhospizdienst aufgebaut wurde. Neben
der Begleitung von unheilbar kranken und sterbenden Kindern sowie deren
Familien bietet dieser auch Trauergruppen fur Kinder und Jugendliche, die

einen Angehdrigen verloren haben, an.

Seit sechs Jahren existiert fur die psychosoziale Betreuung in den Bereichen
padiatrische Intensivmedizin und Neonatologie die Stelle einer Seelsorgerin, die
zu zwei Dritteln durch die Elterninitiative ,KIWI“ und zu einem Drittel durch die
Universitatsklinik getragen wird. Arbeitsschwerpunkte sind neben der Betreuung
der Familien mit schwerstkranken und sterbenden Kindern auf den
Intensivstationen auch die Arbeit im KreilRsaal mit Familien nach Spataborten
und Totgeburten sowie die Unterstitzung des Personals. Zu den Aufgaben der
Seelsorgerin gehodren regelmalig auch Taufen und die Gestaltung von
Abschiedsfeiern mit Familien verstorbener und totgeborener Kinder. Fir Eltern,
die ein neugeborenes Kind verloren haben, wird einmal im Jahr ein Treffen
angeboten. Nach dem Tod eines Kindes auf den Intensivstationen wird zu allen
Familien schriftich und telefonisch nochmals Kontakt aufgenommen. In
besonderen Situationen werden weitere Unterstlitzungsangebote vermittelt, so
zum Beispiel Kontakte zu Selbsthilfegruppen oder Einzelbegleitung durch

Trauerhelfer der Hospizvereine.

2.7  Versorgungsstrukturen der padiatrischen Onkologie Wiirzburg

Im Bereich der padiatrischen Onkologie (Prof. Dr. P.-G. Schlegel) wurden in
Wirzburg zwischen 1998 und 2005 im Jahr etwa 80 bis 100 (im Mittel: 89) neu

an Krebs erkrankte Kinder behandelt (Abb.2). Das Diagnosenspektrum umfasst
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den gesamten Bereich der Onkologie, wobei mehr als zwei Drittel der Patienten
an Hirntumoren erkrankt sind. Dieser besondere Schwerpunkt erklart sich durch
den Sitz der Studienzentrale HIT 2000 fur die Behandlung maligner Hirntumore
(PD Dr. S. Rutkowski, Dr. F. Deinlein) in Wdurzburg und die enge
Zusammenarbeit mit der Abteilung fur padiatrische Neurochirurgie (Prof. Dr. N.
Sorensen). Gerade fur besonders schwer erkrankte Kinder mit Hirntumoren

reicht der Einzugsbereich im Einzelfall Gber 150 km hinaus.
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1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005
B Neudiagnosen/Jahr| 96 93 96 102 73 92 80 84

Abb.2: Neudiagnosen pro Jahr, Kinderonkologie Wiirzburg, 1998-2005,
eigene Daten

Die kinderonkologische Betreuung wird durch vier eng miteinander vernetzte
Organisationseinheiten gewahrleistet. Im Mittelpunkt steht dabei die
onkologische Station ,Regenbogen” mit elf Betten flr die stationare Behandlung
von Kindern und Jugendlichen mit bdsartigen Erkrankungen. Im Marz 2005
wurde das Stammzelltransplantationszentrum als weitere stationare Einrichtung
zur Vorbereitung, Durchfihrung und Nachsorge autologer und allogener
Stammzelltransplantationen bei Kindern und Jugendlichen mit onkologischen,
hamatologischen und Stoffwechselerkrankungen eréffnet. Von Inbetriebnahme
bis Ende 2006 wurden dort 19 allogene Transplantationen bei 17 Kindern und
Jugendlichen und 28 autologe Transplantationen bei 18 Patienten durchgefuhrt.
Fir Therapie und Diagnostik, die nicht der stationaren Uberwachung bedirfen,
werden die Kinder aus beiden stationaren Bereichen in der onkologischen
Tagesklinik behandelt. Die Nachsorge nach Therapieabschluss wird durch die

allgemeine onkologische und die neuroonkologische Ambulanz, die raumlich
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der Tagesklinik angegliedert sind, durchgefuhrt. Im Jahr 2005 wurden in diesen
Bereichen 234 Patienten mit insgesamt 1943 tagesklinischen und 1475

ambulanten Vorstellungen betreut.

Sonstige Leukdamien
7% 14%

Lymphome
5%

Sarkome +
embr. Tumoren
10%

ZNS-Tumore
64%

N= 164

Abb.3: Verteilung der Neudiagnosen, Kinderonkologie Wiirzburg,
2004 bis 2005, eigene Daten

Seit ihrer Grindung 1983 unterstiutzt die ,Elterninitiative tumor- und
leukédmiekranker Kinder Wdirzburg e.V.“ die Betreuung von Familien und
Patienten der Kinderonkologie finanziell, ideell und praktisch durch
verschiedene Angebote fir Betroffene. Durch Spendengelder werden die
familiengerechte Ausstattung der Station, der Tagesklinik und der Ambulanz,
daneben Forschung, insbesondere im Bereich der Behandlung von
Hirntumoren, vor allem aber Entlastungsangebote fur betroffene Familien
finanziert. Initiert und unterstitzt durch die Elterninitiative besteht fir die
Bereiche Station ,Regenbogen” und Stammzellzentrum ein psychosoziales
Team aus einer Erzieherin, zwei Sozialpadagogen und einer Seelsorgerin. Ein
besonderes Anliegen der Elterninitiative ist die Forderung der ambulanten

Versorgung und die Trauerarbeit mit verwaisten Eltern und Geschwisterkindern.

Wichtige Aufgaben der vier Mitarbeiter des psychosozialen Teams sind
Beratung und Begleitung flr Patienten und Familien in Krisensituationen

innerhalb der onkologischen Abteilung und zu Hause, bei sozialrechtlichen
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Fragen und im Kontakt mit Schulen und Betreuungseinrichtungen. Weitere
Aspekte der psychosozialen Arbeit sind regelmallige Elterntreffen auf der
Station, Gestaltung von Feiern bei besonderen Anlassen wie Geburtstagen und
Abschieden. Dazu kommt die Geschwisterarbeit mit dem Angebot regelmaliger
Geschwistertage und der Organisation von Ausfligen und Freizeiten fir
Familien und Patienten. Stundenweise bereichern eine Musikpadagogin sowie
die Klinikclowns die Arbeit des psychosozialen Teams flr Patienten beider
Stationen. Ausgehend von einer Trauergruppe verwaister Eltern wurden mit
Unterstitzung des psychosozialen Dienstes der Station ,Regenbogen® und mit
ehrenamtlichen Helfern in den vergangenen 20 Jahren verschiedene Angebote
und Konzepte der Trauerarbeit entwickelt. Als langfristig angelegtes Modell
existiert ein Gesprachskreis, der in vierteljahrlichen Abstanden eine strukturierte
Gesprachsrunde wie auch Raum fur personliche Begegnung bietet.
Niederschwelliger besteht beim ,Elternkaffee” viermal im Jahr die Mdéglichkeit,
andere betroffene Familien in lockerer Atmosphare ohne professionell
gesteuerte Gesprachsstruktur wiederzutreffen. Zusatzlich wird jahrlich zu einem
Wochenende fur verwaiste Familien eingeladen, bei dem neben professionell
geleiteten Gruppen- oder Einzelgesprachen viel Zeit fur gemeinsames Erleben

und Begegnungen gegeben wird (siehe auch (58)).

Bereits 1992 wurde eine erste Stelle in der ambulanten Pflege zur hauslichen
Betreuung schwer erkrankter und sterbender Kinder aus dem Bereich der
Onkologie eingerichtet und durch die ,Elterninitiative leukdmie- und
tumorkranker Kinerd“ finanziert. Seit dieser Zeit wurde, getragen durch ein
hohes personliches Engagement der Schwestern, auch eine Betreuung
sterbender Kinder zu Hause geleistet. In der Anfangszeit fehlten vor allem feste
arztliche Ansprechpartner wie auch eine Regelung der Rufbereitschaft. Mit dem
gemeinsamen Ziel, die Palliativversorgung im Bereich der Kinderonkologie zu
strukturieren und zu verbessern, grindete sich Anfang 2004 ein Palliativteam.
Im Bereich der Pflege arbeiteten im Palliativieam zwischen 2004 und 2006 zwei
Kinderkrankenschwestern im ambulanten Dienst, die abhangig von der
Belastung im ambulanten Bereich auch in der stationaren Betreuung eingesetzt

wurden. Eine der Schwestern hat die Palliative Care Ausbildung absolviert,

22



beide haben langjahrige Erfahrung in der Kinderonkologie und in der
Intensivpflege. Die arztliche Betreuung im Palliativieam Ubernahmen anfangs
drei, nach dem Wegzug einer Kollegin ab 2005 zwei Facharztinnen fur Padiatrie
neben ihrer Arbeit in der Tagesklinik beziehungsweise auf der Station
,Regenbogen®. Sowohl im pflegerischen als auch im arztlichen Bereich wurde
eine 24-Stunden-Rufbereitschaft fir betroffene Familien und mitbetreuende
Pflegedienste und Arzte angeboten. Beide Arztinnen haben zwischen 2004 und
2005 den Grundkurs wie auch die drei Fallseminare zur Erlangung der
Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin® absolviert. Die Finanzierung der zwei
halben Schwesternstellen sowie der Sachkosten fir ein Auto und zwei
Diensthandys erfolgte ausschlieBlich durch die Elterninitiative, wobei die
Rufbereitschaft von Schwestern und Arztinnen auf rein ehrenamtlicher Basis
geleistet wurde. Die psychosoziale Betreuung wurde durch die
Sozialpadagogen und die Seelsorgerin der Station ,Regenbogen® geleistet.
Neben den Ubergaben bei Wechsel der Rufbereitschaft wurden regelmaRige,
vorwiegend patientenbezogene Teambesprechungen durchgefuhrt. Eine

gemeinsame externe Supervision gab es nicht.
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3. Material und Methoden

Diese retrospektive Analyse zur Palliativversorgung an der Universitats-
Kinderklinik Warzburg untersucht sowohl Daten aller zwischen dem 1.1.2004
und dem 31.12.2006 in der Kinderklinik verstorbenen Patienten als auch aller
Kinder und Jugendlichen mit onkologischen Grunderkrankungen, die in der
Kinderonkologie Wurzburg behandelt wurden und im gleichen Zeitraum

verstorben sind, unabhangig vom Ort des Todes.

Namen und Geburtsdatum von 45 in den Jahren von 2004 bis 2006
verstorbenen Patienten der Kinderklinik wurden Uuber ein klinikinternes
computergestitztes Patientendokumentationssystem (SAP-basiert) identifiziert.
Diese Angaben wurden mit Hilfe des handschriftlich gefuhrten ,Sterbebuches”
Uberprift, das auf der allgemeinpadiatrischen Intensivstation fir alle Stationen
gefuhrt wird und neben Namen, Geburts- und Todesdatum Diagnosen aller in
der Kinderklinik verstorbenen Patienten dokumentiert. Mittels der
Patientenakten und der abschlieRenden Arztberichte wurden Wohnort, Alter,
Geschlecht, Grunddiagnose und zum Tode fuhrende Diagnose, Dauer des
letzten stationaren Aufenthaltes, die Station, durch die das Kind zuletzt betreut
wurde sowie der Todestag erfasst. Die Daten zur psychosozialen Betreuung fir
die Gesamtklinik, personliche und telefonische Kontakte, Taufen und
Abschiedsfeiern sowie die Teilnahme von Eltern an Angeboten zur
Trauerbegleitung wurden anhand der Namenslisten von der Klinikseelsorgerin

erfragt.

Die 36 zwischen 2004 und 2006 verstorbenen Kinder und Jugendlichen der
onkologischen Abteilung wurden durch die abteilungsintern gefuhrte
Patientenstatistik identifiziert und durch die parallel gefihrte Dokumentation des
Palliativieams und der onkologischen Station Uberprift. Auch fur diese
Patienten wurden Wohnort, Alter, Geschlecht, Sterbeort und der
Betreuungszeitraum anhand der Patientenakte erhoben. 32 dieser Patienten

wurden durch das Palliativieam im Rahmen eines Pilotprojektes betreut. Als
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Beginn der Palliativversorgung wurde der Zeitpunkt der Therapiezielanderung
definiert, ab dem nicht mehr Heilung Ziel der Behandlung war. Konnte von
Therapiebeginn an kein kurativer Ansatz verfolgt werden, ist als Beginn der
Palliativversorgung der Zeitpunkt der ersten bildgebend und/oder Kklinisch
nachgewiesenen Tumorprogression gesetzt worden. Der Dokumentation durch
Schwestern und Arzte des Palliativteams wurden die Parameter der
Palliativbetreuung wie Zahl der Hausbesuche, Mitbetreuung durch Kinder-,
Hausarzte und externe Pflegedienste, Symptome der Lebensendphase sowie
Daten zur Therapie entnommen. Angaben zu nicht-schulmedizinischer Therapie
waren nicht systematisch erfragt worden, jedoch schriftlich festgehalten worden,
wenn sie dem Palliativteam berichtet wurden. Symptome der Patienten wurden
dokumentiert, wenn Mitglieder des Palliativteams von den Familien oder den
Patienten damit konfrontiert wurden, unabhangig davon, ob eine spezifische
Therapie erfolgte. Bei drei der durch das Palliativteam betreuten Patienten war
die Symptomdokumentation unvollstandig, so dass dieser Teilaspekt nur bei 29
Patienten ausgewertet werden konnte. Daten zur psychosozialen Betreuung
wurden von den beteiligten Sozialpadagogen und der Seelsorgerin erfragt und

soweit vorhanden durch interne Listen und Akten Gberpruft.

Die zwischen 2004 und 2006 aufierhalb der Kinderklinik verstorbenen Patienten
des Fruhdiagnosezentrums, der neuropadiatrischen- und der Mukoviszidose-
Ambulanz wurden von den Leitern der Abteilungen nach der perséonlichen
Erinnerung erfragt und die Daten soweit vorhanden anhand von Notizen in den
Patientenakten Uberprift. Diagnosen, Altern, Todesjahr und Betreuungsumfang
der verstorbenen Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen aus der
Betreuung des ambulanten Kinderpflegedienstes ,KIWI zu Hause® wurden von
der Leitung des Pflegedienstes erfragt und anhand der Pflegedokumentation

erganzt.
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4 Ergebnisse

4.1  Sterbefélle in der Universitatskinderklinik Wirzburg

4.1.1 Gesamtkollektiv

In den Jahren 1998 bis 2006 verstarben in der Universitats-Kinderklinik in

Wdrzburg insgesamt 173 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene. Pro Jahr

starben im Mittel 19 Patienten.
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Abb.4: Zahl in der Kinderklinik verstorbener Patienten, 1998 bis 2006

4.1.2 Altersverteilung

Von 2004 bis 2006 verstarben 45 Patienten, davon 26 (58%) mannliche und 19
(42%) weibliche, in der Kinderklinik. Das Alter dieser Patienten lag zwischen

einem Tag und 27 Jahren. 73% dieser Kinder verstarben im ersten Lebensjahr.
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Abb.5: Altersverteilung in der Kinderklinik verstorbener Patienten,

2004 bis 2006, N= 45
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4.1.3 Sterbefélle im ersten Lebensjahr

Von den 33 im ersten Lebensjahr verstorbenen Kindern starben acht in den
ersten 24 Lebensstunden, drei davon aufgrund schwerer, mit dem Leben nicht
vereinbarer Fehlbildungen, funf bei extremer Fruhgeburtlichkeit. Weitere 50%

dieser Kinder verstarben bis zum 28. Lebenstag.
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Abb.6: Sauglingssterbefalle in der Kinderklinik 2004 bis 2006
4.1.4 Verteilung der Sterbefalle

Innerhalb der Kinderklinik verstarben 38% der Kinder im Perinatalzentrum,
jeweils etwa 30% auf der Frih- und Neugeborenenintensivstation und auf der
allgemeinpadiatrischen Intensivstation. Nur ein Patient, der nach allogener
Stammzelltransplantation ein frihes, rasch progredientes Rezidiv einer AML
entwickelte, verstarb im Stammzelltherapiezentrum. Kein Kind starb in diesen

drei Jahren auf einer anderen peripheren Station.

Onkologie
2%

neonatol.
Intensiv

N=45 29%

Abb. 7: Verteilung der Sterbefille in der Kinderklinik
2004 bis 2006, N=45
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4.1.5 Diagnosen
21 der 45 Kinder und Jugendlichen starben in der Kinderklinik zwischen 2004

und 2006 aufgrund von extremer Frahgeburtlichkeit und mit der
Fruhgeburtlichkeit assoziierten Problemen. In der Regel lag bei diesen Kindern
eine ausgepragte Unreife verschiedener Organsysteme vor, letztlich haben bei
neun Kindern die pulmonale Unreife, Lungenhypoplasie oder bronchopulmonale
Dysplasie zum Tode gefuhrt. Weitere acht Kinder verstarben unter dem
klinischen Bild einer foudroyanten Sepsis, bei vier Kindern war die
Todesursache eine abdominelle Problematik mit nekrotisierender Enterokolitis
bzw. Darmischamien. Bei elf Kindern, die verstarben, lagen angeborene
schwerste Fehlbildungen und Chromosomenanomalien zugrunde. Drei Kinder
verstarben mit Leukamien als Grunderkrankung. In einem Fall war es der
Progress einer AML, der zum Tode fuhrte, in zwei Fallen schwere Infektionen —
eine generalsierte Aspergillose und foudroyant verlaufende Varizellen. Zwei
schwerstmehrfachbehinderte Jugendliche bzw. junge Erwachsene verstarben
im Rahmen akuter Pneumonien. Von den Ubrigen acht Patienten verstarben
funf im Rahmen akuter, nicht vorhersehbarer Ereignisse ohne zugrunde
liegende lebenslimitierende Erkrankungen. Im Einzelnen handelte es sich um:
spontane intrakranielle Hamorrhagie, SIDS (DD: Schutteltrauma), Polytrauma
nach Autounfall, akute Myokarditis, Schadelhirntrauma nach Fenstersturz. Bei
zwei der Patienten lagen chronische Grunderkrankungen vor, die jedoch nicht
grundsatzlich mit einer Verkurzung der Lebenserwartung einhergehen.
Todesursachen waren in diesen Fallen ebenfalls akut aufgetretene
Komplikationen (schwere Acidose bei entgleistem Diabetes mellitus,
Shuntinfektion bei spina bifida aperta). Eine Patientin, die im
Rechtsherzversagen nach rezidivierenden Pneumothoraces verstarb, war
wegen einer primaren pulmonalen Hypertonie Uber Jahre in der Klinik betreut

worden.
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Diagnosen N Alter

Fruhgeburtlichkeit und assoziierte 21 1-74d (Median: 8d)
Probleme
Chromosomenanomalien und 11 1d-5J (Median: 19d)
Fehlbildungen
Fehlbildungssyndrome 5 1d-5J (Median: 3 Mon)
Sonstige angeborene 4 1-67d (Median 2d)
Fehlbildungen
Chromosomenanomalien 2 1-116d
Onkologische Erkrankungen 3 3-15J (Median: 3 J)
Schwerstmehrfachbehinderung 2 19-27J
Sonstige Diagnosen 8 82d-15J (Median: 2J)

Tab.5: Diagnosen und Alter in der Kinderklinik verstorbener Patienten 2004 bis
2006, N=45

4.1.6 Dauer der stationaren Behandlung

Vor ihrem Tod in der Kinderklinik waren die 45 Kinder und Jugendlichen 1 bis
215 Tage (Median: 4d) in stationarer Betreuung. In der Gruppe der Kinder, die
aufgrund von Problemen, die mit Frihgeburtlichkeit assoziiert sind, verstarben,
war die Dauer des stationaren Aufenthaltes bei zehn von 21 Patienten nur ein
bis drei Tage. In der Gruppe der ,sonstigen Diagnosen® sind es sechs von acht
Patienten, die nicht langer als zwei Tage stationar vor ihrem Tod behandelt
wurden. Unter den Kindern mit angeborenen Fehlbildungen und Chromosomen-
anomalien waren flnf von elf Kindern ein bis zwei Tage stationar vor ihrem Tod
behandelt worden. In dieser Gruppe finden sich jedoch auch die langsten

stationaren Aufenthalte - zwischen 10 und 215 Tagen.

Diagnosegruppe Dauer des stationdren Aufenthaltes
Frihgeburtlichkeit 1-74d (Median: 4d)

Fehlbildungen und Chromosomenanomalien 1-215d (Median: 10d)

Onkologische Erkrankungen 1-64d (Median: 57d)
Mehrfachbehinderung 12-18d

Sonstige Diagnosen 1-22d (Median:1d)

Tab.6: Dauer des stationaren Aufenthaltes vor dem Tod, Kinderklinik 2004 bis
2006, N=45
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In der Summe wurden die in der Kinderklinik verstorbenen Kinder und
Jugendlichen in den Jahren 2004 bis 2006 an 1053 Tagen stationar bis zu
ihrem Tod betreut. In diesen drei Jahren wurde somit durchschnittlich an jedem
Tag ein Kind in der Kinderklinik palliativmedizinisch in der Lebensendphase
behandelt.

4.1.7 Psychosoziale Betreuung auf den Intensivstationen

Nach Madoglichkeit wird von der Seelsorgerin auf den Intensivstationen das
Gesprach mit allen Familien schwerstkranker und sterbender Kinder gesucht
und Unterstitzung angeboten. Von den 45 Familien in der Kinderklinik
verstorbener Kinder hatten 35 Kontakt zur Seelsorgerin der Intensivstation. Die
drei Familien der verstorbenen onkologischen Kinder wurden durch das
psychosoziale Team der onkologischen Station betreut. Auf der Intensivstation
war direkter Gesprachskontakt nur zu einer Patientin mdglich, die Ubrigen
Patienten jenseits des ersten Lebensjahres waren zu schwer erkrankt, meist

intubiert oder bereits unter Reanimationsbedingungen aufgenommen worden.

Nach dem Versterben eines Kindes wurde allen Eltern die Moglichkeit gegeben,
ihr Kind gemeinsam mit der betreuenden Schwester zu waschen und ein
Abschiednehmen auch fir Grofieltern und Geschwister noch in der Klinik
ermdglicht und begleitet. Alle Familien erhielten von der Station eine besonders
gestaltete Kondolenzkarte, die von Pflegepersonal und Arzten unterschrieben
wurde. Zu 33 Familien bestanden auch nach dem Tod des Kindes ein- bis
zweimalige telefonische Kontakte, bei denen in einigen Fallen nochmalige
Besuche - dann meist in der Elternwohnung — oder Gesprache mit betreuenden
Arzten und Schwestern vermittelt wurden. 19 Neugeborene wurden durch die
Seelsorgerin oder die Vertreter der Klinikseelsorge getauft oder es wurden flr
die Familien der verstorbenen Kinder Abschiedsfeiern in der Klinikkapelle
gehalten. Die Seelsorgerin war bei 14 Beerdigungen anwesend und hielt in drei
Fallen eine Ansprache. Das Angebot eines Treffens von Eltern, die ein
Neugeborenes verloren hatten, wurde von sieben Familien genutzt. Im Rahmen
der Betreuung im Kreil3saal wurden auch Familien totgeborener Kinder betreut,

fur die seit vier Jahren in Zusammenarbeit mit Entbindungskliniken, der
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Schwangerenberatungsstelle  und  einer  Elterninitiative = gemeinsame

Abschiedsfeiern gehalten werden.
4.1.8 Ambulante Versorgung nicht onkologisch erkrankter Patienten

Eine strukturierte ambulante Palliativversorgung lebenslimitierend nicht
onkologisch erkrankter Patienten der Universitats-Kinderklinik Wurzburg gibt es
bisher nicht. Es gibt auch keine vollstandige Dokumentation, die eine Aussage
daruber erlauben wurde, wie viele Kinder und Jugendliche, die in
Spezialsprechstunden der Kinderklinik betreut wurden, in anderen Kliniken oder
zu Hause verstorben sind. Anhand von persénlichen Erinnerungen wurden auf
Nachfrage in den Spezialambulanzen acht Patienten genannt, die von 2004 bis
2006 verstorben waren. Davon waren sieben Patienten aus dem Bereich der
Neuropadiatrie im Alter von 5 bis 18 Jahren - sechs Kinder und Jugendliche aus
dem Fruhdiagnosezentrum und eine Patientin der neuropadiatrisch-
epileptologischen Ambulanz - sowie eine Patientin aus der Mukoviszidose-
ambulanz, die unerwartet durch einen akuten Pneumothorax verstarb. Keiner
der Patienten wurde in der Lebensendphase mitbetreut, der Sterbeort war bei

zwei Patienten eine auswartige Klinik, bei den ubrigen nicht bekannt.

Durch den ambulanten Kinderkrankenpflegedienst ,KIWI zu Hause®, Wiirzburg,
wurden vier Patienten im Alter von sechs Monaten bis 15 Jahren betreut, die
zwischen 2004 und 2006 verstarben. Einer dieser Patienten mit primarer
pulmonaler Hypertonie verstarb in der Universitats-Kinderklinik, ein weiterer
Patient mit komplexem Vitium cordis in einer anderen Kinderklinik, ein Patient
mit einer Trisomie 18 wund ein neunjahriger Patient mit unklarem
Entwicklungsstillstand verstarben unter kinderarztlicher Betreuung zu Hause.
Vier weitere Patienten zwischen 4 und 20 Jahren mit komplexen chronischen
Erkrankungen - vitium cordis bei Trisomie 21, Mukopolysacharidose Typ Il und
progrediente Muskelerkrankung - wurden in diesem Zeitraum zu Hause betreut.
Von ihnen verstarb ein Patient mit Fallot'scher Tetralogie bei
Goldenhaarsyndrom im Juli 2007 in einer auswartigen Klinik. Die hausliche
Betreuung wurde zwischen zwei Wochen und drei Jahren durchgefuhrt und

reichte von reiner Ersatzpflege bis zur 24-Stunden-Betreuung je nach aktuellem
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Bedarf. Allen Patienten wurde die Unterstutzung durch ehrenamtliche, speziell
geschulte Kinderhospizhelfer des Malteser Hilfsdienstes angeboten, was von

drei Familien genutzt wurde.
4.1.9 Bedarf an Palliativversorgung aul3erhalb der Onkologie

Von den Diagnosen der Kinder, die zwischen 2004 und 2006 in der Kinderklinik
verstarben, fallen insgesamt 19 unter die lebenslimitierenden Erkrankungen
nach ACT (s. Tab.3): zwei Patienten mit schwerer Tetraparese, zwei Patienten
mit kardiovaskularen Erkrankungen (AV-Kanal mit Chylothorax und primare
pulmonale Hypertonie), acht weitere mit angeborenen Fehlbildungen und
Fehlbildungssyndromen, zwei mit einer Trisomie 18, drei mit malignen
Erkrankungen und zwei Patienten nach Unféllen. Alle 32 auferhalb der
Kinderklinik verstorbenen onkologischen Patienten, die spater beschrieben
werden, fallen ebenfalls unter diese Diagnosegruppen, wie auch die weiteren
zwoOIf verstorbenen Kinder und Jugendlichen mit nicht onkologischen
Erkrankungen aus den Ambulanzen und der Betreuung des hauslichen

Kinderkrankenpflegedienstes.

Diagnosengruppe Diagnose N Alter stat. Aufenthalt
Erkrankungen des Schwere 2 19 18d bzw. 12d
Nervensystems Mehrfachbehinderung bzw. 27J
Kardiovaskulare AV-Kanal, Chylothorax 1 2d 2d
Erkrankungen Prim.pulm.Hypertonie 1 15J 22d
Angeborene Zwerchfellhernie 1 1d 1d
Fehlbildungen Fehlbildungssyndrom 5 11d-5J 1-215d
Anencephalie 1 1d 1d
Gastroschisis 1 67d 14d
Chromosomenanomalien Trisomie 18 2 1 bzw. 116d 1 bzw. 116 d
Maligne Erkrankungen ALL 2 3 bzw. 15J 1 bzw. 57d
AML 1 3J 64d
Unfalle Polytrauma n. Autounfall 1 2J 20d
SHT n. Fenstersturz 1 1,5J 2d

Tab.7: in der Kinderklinik verstorbene Patienten nach Diagnhosegruppen mit
moglichem Bedarf an Palliativversorgung, 2004 bis 2006
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4.2  Sterbefélle in der Kinderonkologie Wirzburg
4.2.1 Gesamtkollektiv

In den Jahren von 1997 bis 2006 sind insgesamt 126, im Mittel 12 Patienten pro
Jahr verstorben, die zuvor im Bereich der Kinderonkologie Wurzburg betreut
worden waren.

1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006

M verstorbene Patienten Onkologie

11 11 12 17 14 12 13 8 16 12
Gesamt

davon verstorben in der
Kinderklinik

Abb.8: Zahl verstorbener Patienten, Onkologie 1997 bis 2006

4.2.2 Altersverteilung

Das Alter der zwischen 1998 und 2006 verstorbenen onkologischen Patienten
lag zwischen 1 und 27 Jahren. In den Jahren vor 2003 mit einem
Haufigkeitsgipfel im Alter von 1 bis 10 Jahren (Median: 7), nach 2003 mit einem
Haufigkeitsgipfel bei den Patienten im Alter von 10 bis 19 Jahren (Median: 13).
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Abb.9: Altersverteilung verstorbener Patienten, Onkologie 1998 bis 2006
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4.2.3 Diagnosenverteilung

Etwa zwei Drittel der von 2004 bis 2006 verstorbenen onkologischen Patienten
waren an ZNS-Tumoren erkrankt. Unter diesen insgesamt 23 Hirntumoren und
einem spinalen Tumor waren acht Medulloblastome, funf diffus intrinsische
Ponsgliome, vier Glioblastome sowie sechs weitere Tumore unterschiedlicher
Histologie. Einer der Patienten mit einem Glioblastom hatte dieses als
Sekundartumor mehr als neun Jahre nach Therapie einer ALL entwickelt. Von
den insgesamt acht Patienten, die an einer Leukamie verstorben sind, hatten
sechs eine akute lymphatische, zwei eine akute myeloische Leukdmie. In funf
Fallen war eine allogene Stammzell- oder Knochenmarktransplantation
durchgefihrt worden. Unter den soliden Tumoren waren es jeweils ein

Ewingsarkom, ein Osteosarkom, ein Rhabdomyosarkom und ein Willmstumor.

solide Tumore
11%

Leukdmien
22%

Abb.10: Diagnosen verstorbener Patienten, Onkologie 2004 bis 2006

4.2.4 Sterbeort

In den Jahren 1998 bis 2003 verstarben noch jahrlich zwischen 2 und 10 (im
Mittel: 4) Kinder und Jugendliche in der Kinderklinik. Wegen der in diesem
Zeitraum unvollstandigen Dokumentation der Daten ist nur die Anzahl der in der
Kinderklinik verstorbenen Kinder und Jugendlichen komplett erfasst und damit

aussagekraftig. Bei ein bis funf Patienten pro Jahr konnte der Sterbeort nicht
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mehr nachvollzogen werden. Die Daten der verstorbenen Patienten von 2004
bis 2006 sind komplett dokumentiert. Die einzige Ausnahme bildet eine Familie,
die 2004 wahrend der Palliativbetreuung in das ehemalige Jugoslawien verzog,
wodurch der Kontakt abbrach, so dass uber die Lebensendphase keine
Informationen mehr vorliegen. Insgesamt drei Patienten mit Leukamien
verstarben in den Jahren von 2004 bis 2006 in der Kinderklinik. Zwei der
Patienten mit akuten lymphatischen Leukamien verstarben im Rahmen akuter
infektioser Komplikationen bei Diagnosestellung bzw. unter Ersttherapie bei
noch kurativem Therapieansatz. Der dritte Patient verstarb im Stammzell-
therapiezentrum nach rasch progredient verlaufendem Rezidiv einer AML. Die
vier Patienten, die in diesem Zeitraum in auswartigen Kliniken verstarben,
waren heimatnah wegen akuter schwerer Komplikationen (zerebrale Anfalle in
zwei Fallen) stationar aufgenommen worden. In drei Fallen war die hausliche
Betreuung zusatzlich durch eine besondere soziale Problematik erschwert, in
einem Fall betraf dies eine Trennungssituation der Eltern, im zweiten die
Betreuung des Kindes in einer Pflegefamilie und im letzten Fall eine

alleinerziehende Mutter.

1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006
B unbekannt 1 5 1 3 1 1 1 0 1
M auswartige Klinik | 2 0 2 0 2 0 0 3 1
Kinderklinik 2 3 10 3 5 4 1 0 2
M zu Hause 6 4 4 8 4 8 6 13 9

Abb.11: Sterbeort onkologischer Patienten 1998 bis 2006
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4.3 Palliativversorgung onkologischer Patienten von 2004 bis 2006
4.3.1 Kollektiv

In den Jahren 2004 bis 2006 verstarben aus dem Bereich der Onkologie 36
Patienten. Bis auf die drei in der Kinderklinik verstorbenen Kinder und einen
Patienten, dessen Palliativbetreuung durch die heimatnahe Klinik Gbernommen
wurde, sind alle 32 Kinder und Jugendliche durch das Palliativieam betreut
worden. Neben dem bereits erwahnten Patienten, der sechs Wochen vor dem
Tod in sein Heimatland zurick gezogen war und dort unter unbekannten
Bedingungen verstarb, wurde die Betreuung bei einer weiteren Patientin, die
auf eigenen Wunsch von einer naturheilkundlich orientierten Klinik weiterbetreut
wurde, abgebrochen. Die ubrigen 30 Kinder wurden bis zu ihrem Tod durch das
Palliativieam betreut. FUr dieses Kollektiv der palliativ betreuten onkologischen
Kinder erfolgte eine spezialisierte Palliativversorgung, dem Krankheitsverlauf
und den Bedlrfnissen der Familien entsprechend, in Phasen sehr

unterschiedlicher Intensitat.
4.3.2 Beginn der Palliativbetreuung

Als Beginn der Palliativbetreuung wurde der Zeitpunkt der Therapie-
zielanderung definiert, ab dem den Familien, zum Beispiel nach einem Rezidiv
oder bei einer Progression der Tumorerkrankung, keine Therapie mit kurativem
Ansatz mehr angeboten werden konnte. Ein entsprechendes Aufklarungs-
gesprach wurde durch den betreuenden Onkologen mit den Eltern gefihrt,
wenn moglich und erwinscht im Beisein der betroffenen Kinder. Bei diesen
Gesprachen war meistens mindestens ein Mitglied des Palliativieams aus dem
arztlichen, pflegerischen oder psychosozialen Bereich anwesend. Als
besondere Gruppe sind hierbei die flinf Patienten mit einem diffus intrinsischen
Ponsgliom (vier Jungen und ein Madchen im Alter von 7 bis 14 Jahren) zu
sehen, bei denen bereits bei Diagnosestellung keine Aussicht auf Heilung
bestand. Alle funf betroffenen Familien hatten sich mit dem Ziel einer
Lebensverlangerung und Verbesserung der Lebensqualitat fir eine
Radiochemotherapie oder in einem Fall fir eine Immuntherapie entschieden.

Bei allen Patienten konnte ein initiales Therapieansprechen mit deutlicher
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Verbesserung bis Normalisierung der neurologischen Symptomatik erreicht
werden. Der Beginn der Palliativversorgung wurde in diesen Fallen ab dem
Zeitpunkt des ersten Tumorprogresses mit oder ohne klinische Symptomatik
definiert. In dem Gesprach uber die Therapiezielanderung wurde den Familien
die intensive Betreuung durch das Palliativieam angeboten. Diese umfasste
eine 24-Stunden-Rufbereitschaft, Hausbesuche, Unterstitzung bei der
Hilfsmittelversorgung, Versorgungsplanung, Intensivierung des Kontaktes zum
behandelnden Haus- oder Kinderarzt sowie Kontaktaufnahme und Koordination

der Betreuung durch externe Pflegedienste.
4.3.3 Therapiedauer vor Beginn der Palliativbetreuung

Vor Beginn der Palliativbetreuung waren die onkologischen Patienten zwischen
7 und 146 Monaten (Median: 16 Monate) wegen ihrer Krebserkrankung in der
Kinderonkologie behandelt worden. Bei den Ponsgliompatienten waren es
zwischen 4 und 9 Monate (im Mittel 7,2 Monate). Mindestens zwei, meist alle
Mitarbeiter des Palliativieams waren durch die Arbeit auf der onkologischen
Station, in der Tagesklinik und Ambulanz sowie im Rahmen von Hausbesuchen
- zum Beispiel nach Erstentlassung - von Diagnosestellung an in die
Behandlung der Patienten eingebunden. Einzige Ausnahme bildete ein bereits
22-jahriger Patient mit einer Trisomie 21, der nach erstem Rezidiv einer
Leukamie von den Kollegen der Erwachsenenonkologie zur allogenen
Stammzelltransplantation in unserer Klinik vorgestellt und dann bei raschem
Progress der Leukamie auf Wunsch der Familie durch das Palliativieam bis

zum Tod weiterbetreut wurde.
4.3.4 Dauer der Palliativbetreuung

Die Dauer der Palliativbetreuung betrug 1 bis 53 Wochen (Median: 16 Wochen),
dabei lag die Dauer der Betreuungszeit bei Hirntumoren mit 5 bis 53 Wochen
(Median: 17 Wochen) deutlich hoher als bei Leukamien mit 1 bis 20 Wochen
(Median: 7 Wochen).
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Geschlecht n (%) mannlich 21 (66%)

weiblich 11 (34%)
Alter bei Tod (Jahre) 2-27 (Median:13)
Diagnosen n (%) ZNS-Tumore 23 (72%)
Leukamien 5 (16%)
solide Tumore 4 (12%)
Therapiedauer vor gesamt 7-146 (Median:16)
Palliativbetreuung Ponsgliome 4-9 (Median:8 )
(Monate)
Dauer der Palliativbetreuung gesamt 1-53 (Median:16)
(Wochen) ZNS-Tumore 5-53 (Median:17)
Ponsgliome 7-23 (Median:16)
Leukamien 1-20 (Median:7)
solide Tumore 2,5-40 (Median:14)
Sterbeort n (%) zu Hause 28 (88%)
auswartige Klinik 3 (9%)
unbekannt 1 (3%)

Tab.8: Charakteristika durch das Palliativteam betreuter Patienten 2004 bis 2006,
N= 32

4.3.5 Hausbesuche

Bei mehr als 80% der Familien wurden wahrend der Palliativbetreuung durch
die Schwestern des Palliativteams Hausbesuche durchgefiihrt. Je nach Bedarf
waren es 1 bis 20 Besuche pro Familie, die dann nicht unter einer Stunde
dauerten, zuzuglich der Anfahrtszeiten von bis zu zwei Stunden. Nur bei einem
Patienten, bei dem der kurze Betreuungsbedarf von nur einer Woche absehbar
war, die hausliche Betreuung durch einen externen Pflegedienst abgelehnt
wurde und die hausarztliche Betreuung durch Urlaub erschwert war,
ubernahmen die ambulanten Schwestern die komplette Behandlungspflege. In
allen weiteren Fallen dienten die Hausbesuche - dem Bedarf entsprechend -
der Therapiekontrolle, der Koordination der Betreuung, dem Anlernen von
Eltern und Pflegediensten, speziellen Fragestellungen wie der Einschatzung
von Symptomen insbesondere von Schmerzen oder sie geschahen auf Bitten
der Familien. Meist wurde in der Lebensendphase ein Hausbesuch durch die

ambulanten Schwestern einmal wochentlich angestrebt.
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Die insgesamt 13 Hausbesuche bei neun Familien durch die Arzte des
Palliativieams geschahen bei speziellem Gesprachsbedarf, zur Einschatzung in
komplexen medizinischen Situationen oder zur Einleitung einer intravendsen
Morphintherapie. Zwolf Familien wurden zusatzlich von Mitarbeitern des

psychosozialen Teams aufgesucht.
4.3.6 Telefonische Kontakte

Zu allen Familien wurde regelmalliger telefonischer Kontakt gehalten, je nach
aktueller Situation von Schwestern, Arzten oder psychosozialen Mitarbeitern.
Innerhalb der Gesamtbetreuung der Familien zu Hause waren diese Telefonate
von besonderer Wichtigkeit, um den Verlauf der Erkrankung zu verfolgen, vor
allem wenn Besuche in der Klinik von den Kindern nicht mehr gewollt oder nicht
mehr mdglich waren. Auf diesem Weg konnte, entsprechend den Bedurfnissen
der Familien, ein zum Teil sehr intensiver Kontakt auch uUber grolde
Entfernungen gehalten und den Familien ein grof3tmoégliches Gefuhl von
Sicherheit geboten werden. Telefonate wurden mindestens einmal wochentlich,
in der Lebensendphase oder bei Auftreten von Problemen bis zu mehrfach

taglich geflhrt.

Hausbesuche durch gmb. Schwestern 149 bei 25 Patienten
Palliativieam n Arzte 13 bei 9 Patienten
psychosozialer Dienst bei 12 Familien
hausliche Betreuung n externer Pflegedienst 8
Kinderarzt 11
Hausarzt/Internist 21
stationare Aufenthalte n Kinderklinik 5
auswartige Klinik 4

Tab.9: Daten der hauslichen Betreuung, Onkologie 2004 bis 2006, N=32

4.3.7 Zusatzliche heimatnahe Versorgung
Bei einem Viertel der Familien war in die Betreuung der Kinder zusatzlich ein
Pflegedienst involviert, die restlichen Familien Gbernahmen die Versorgung des

Kindes selbst. Mit dem Zeitpunkt der Therapiezielanderung wurde, nach

Rucksprache mit den Familien, in zwei Drittel der Falle der Hausarzt, in einem
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Drittel der Kinderarzt telefonisch informiert. Bei dem jugoslawischen Patienten
gab es keinen betreuenden niedergelassenen Kollegen, zu dem Kontakt hatte
aufgenommen werden konnen. In einem Fall waren sowohl Kinder- als auch
Hausarzt beteiligt, bei zwei Patienten waren es Kinderarzt bzw. Internist der
heimatnahen Klinik, die an der Betreuung vor Ort beteiligt waren. Die Intensitat
der hauslichen Betreuung durch niedergelassene Kollegen war stark abhangig
von der vorbestehenden Bindung der Familie und der raumlichen Entfernung
und reichte von sehr engem Kontakt mit regelmaRigen Hausbesuchen bis hin
zur fehlenden Inanspruchnahme der heimatnahen arztlichen Mitbetreuung.
Meist wurde von den Familien bei akuten medizinischen Problemen zunachst

telefonisch die Hilfe des Palliativieams gesucht.

4.3.8 Einzugsgebiet

Das Einzugsgebiet der Palliativpatienten entsprach dem Einzugsgebiet der

Kinderonkologie mit einem Radius von etwa 150 km. (Abb.5)
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Abb.12: Einzugsgebiet des Palliativieams 2004 bis 2006
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4.4.9 Stationare Aufnahmen wahrend der Palliativbetreuung

Insgesamt sieben Patienten waren wahrend der Palliativbetreuung wegen
akuter Probleme zwischen einem und 14 Tagen stationar aufgenommen, funf
davon in der Kinderklinik, drei in auswartigen Kliniken. Die Ursachen, die zur
stationaren Aufnahme flhrten, waren in jeweils einem Fall Shuntinsuffizienz,
Krampfanfalle, Blutung, rezidivierende Sinustachykardien und Schmerzen
sowie in zwei Fallen schweres Erbrechen. Ein Patient wurde auf Wunsch der
Familie in einer naturheilkundlich orientierten Klinik stationar behandelt. Ein
erwachsener Patient wurde auf einer heimatnahen Palliativstation fur drei Tage
zur Einstellung einer parenteralen Morphintherapie betreut, die dann hauslich
fortgefUhrt wurde.

4.4.10 Palliative Therapie

Nicht mit kurativem Ansatz, aber mit dem Ziel, eine moglichst gute
Lebensqualitat mdglichst lange zu erhalten, wurde bei insgesamt 25 Patienten
eine palliative Therapie durchgefihrt. In Gber 90% der Falle geschah das durch
eine Chemotherapie, die Uberwiegend ambulant bei 17 Patienten mit ZNS-
Tumoren, drei Patienten mit Leukamien und drei Patienten mit soliden Tumoren
gegeben wurde. Eine Strahlentherapie wurde bei insgesamt drei Patienten
durchgefuhrt, in einem Fall perkutan bei spinaler Metastase und jeweils einmal
durch Seed bzw. Radioimmuntherapie bei Patienten mit Hirntumoren. Vier
Patienten mit Hirntumoren wurden wegen zunehmender Hirndrucksymptomatik
operiert, zwei Patienten erhielten eine Shuntrevision, ein weiterer eine
Ventrikulostomie und ein dritter ein Rickhamreservoir zur Entlastung einer rasch
wachsenden Tumorzyste. Die Eingriffe wurden in diesen Fallen 2 Wochen bzw.
12, 4 und 2 Monate vor dem Tod durchgefihrt.

Insgesamt 17 Patienten wurden mit Dexamethason Uber 7 bis 180 (Median: 32)
Tage behandelt. 13 Kinder mit Hirntumoren und drei mit soliden Tumoren
erhielten das Kortikoid wegen des antiddematdsen Effektes, ein Patient mit

Leukamie wegen der antileukamischen Wirkung. Zwei Patienten mit ZNS-
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Tumoren nahmen wegen ausgepragter Nebenwirkungen unter Dexamethason

statt dessen Weihrauch ein.

Wahrend der Palliativbetreuung wurden sechs Patienten transfundiert mit
insgesamt drei Erythrozyten- und elf Thrombozytenkonzentraten, die in funf
Fallen in der Tagesklinik, in einem Fall auf der Station ,Regenbogen“ gegeben
wurden. Der Transfusionsbedarf entstand in drei Fallen durch die
fortschreitende Leukamie, in zwei Fallen therapieassoziiert unter palliativer
Chemotherapie und in einem Fall als Folge einer zunehmenden

Knochenmarkverdrangung durch einen progredienten Knochentumor.

Von elf Familien wissen wir, dass nicht-schulmedizinische Therapien wahrend
der Palliativbetreuung durchgefuhrt wurden. Am haufigsten war dies eine
homdoopathische Therapie. Das weitere Spektrum reichte von ,Wunderheilern®,

die konsultiert wurden, Uber Diaten bis zu Schlangenserum und Spinnengift.

Palliative Therapie n (%) 26 (81%)
Chemotherapie 23
Strahlentherapie 3
Operation 4

Dexamethason n (%) 17 (53%)

Transfusionen n (%) 6 (19%)

Nicht schulmedizinische Therapien 11 (34%)
Homdoopathie 5

Tab.10: Therapie unter Palliativbetreuung, Onkologie 2004 bis 2006, N=32

4.4.11 Symptome und Symptomkontrolle

Verschiedene physische und psychische Symptome standen in individuell sehr
unterschiedlicher Intensitat im Fokus der arztlichen und pflegerischen

Betreuung durch das Palliativteam.
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Physische Symptome Schmerzen, davon: 24 (82%)
11

n (%) - Kopfschmerzen
Knochenschmerzen 4
- abdominelle Schmerzen 2
- neuropathische Schmerzen 2
Miidigkeit/ Somnolenz 24 (82%)
Unruhe/ Schlafstérung 15 (52%)
Ubelkeit/ Erbrechen 13 (45%)
Dyspnoe/Atemnot 12 (41%)
Obstipation 10 (34%)
Appetitlosigkeit 8 (27%)
Schluckstérung 6 (20%)
Fieber 6 (20%)
Blasenentleerungsstérung S (17%)
Zerebrale Anfalle 4 (14%)
Psychische Symptome Angst 8 (27%)
Depressive Stimmung 3 (10%)
Aggressivitat 2 (7%)

Tab.11: Symptome in der Lebensendphase, Onkologie 2004 bis 2006, N=29

Schmerzen waren bei insgesamt 24 betroffenen Patienten das haufigste
Problem, mit dem das Palliativieam konfrontiert wurde. Bei 11 der Patienten
waren dies Kopfschmerzen durch zunehmend intrakraniellen Druck bzw.
meningeale Beteiligung bei Hirntumoren, in vier Fallen Knochenschmerzen bei
progredienten Leukamien, in zwei Fallen abdominelle Schmerzen durch lokales
Tumorwachstum und in weiteren zwei Fallen ausgepragte neuropathische
Schmerzen infolge Plexus- bzw. Hirnnervenkompression durch den Tumor.
Entsprechend dem WHO-Stufenschema wurde bei Auftreten von Schmerzen
zunachst ein Therapieversuch mit Nichtopioidanalgetika (Paracetamol,
Ibuprofen und Metamizol) gemacht, bei nicht ausreichender Wirkung dann
rasch auf starke Opioide (Morphin oder Hydromorphon) umgestellt und die
Dosis der Schmerzentwicklung angepasst. Nur in einem Fall wurde ein
mittelstarkes Opiat (Tramadol) eingesetzt. Zwei Patienten mit neuropathischen
Schmerzen wurden zusatzlich mit Gabapentin behandelt, ein Patient mit
Knochenschmerzen bei Osteonekrosen erhielt einmalig ein Biphosphonat und
bei einer Patientin konnte Schmerzfreiheit bei ausgepragten neuropathischen
Schmerzen erst durch zusatzlichen Einsatz von Dronabinol erreicht werden. 21

Patienten wurden 1 bis 56 Tage (Median: 10 Tage) mit Morphin und
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Morphinderivaten behandelt. Acht Patienten erhielten Morphin ausschlieRlich
oral, vier Patienten ausschliel3lich parenteral; bei den ubrigen acht Patienten
wurde im Verlauf der Betreuung ein Wechsel von oraler zu parenteraler
Therapie nétig. Angepasst an die individuelle Schmerzsituation wurde die orale
Opiattherapie in einer Dosis von 0,5 bis 4,2 mg Morphinaquivalent/kg/die, die
parenterale in einer Dosis von 0,25 bis 3,4 mg Morphinaquivalent/kg/die
durchgefuhrt. Empfohlen wurde dabei immer die regelmafige Einnahme eines
retardierten Opioids in Kombination mit einem rasch wirksamen Praparat als
Bedarfsmedikation bei Schmerzspitzen. Bei zwei Patienten wurde die
Einnahme des Opioids - zumindest in der Anfangszeit - nicht regelmaRig
durchgefuhrt; in einem Fall trotz ausfuhrlicher Aufklarung aus Sorge der Eltern
vor Opiatnebenwirkungen, im anderen Fall wegen der Ablehnung seitens des
Kindes. Die parenterale Morphintherapie erfolgte bei sechs Patienten subkutan,
in funf Fallen intravends Uber PCA-Pumpen, davon in einem Fall in einer
auswartigen Klinik. Eine regelmaliige Dokumentation der Schmerzstarke durch
die Eltern erfolgte nicht. Problematisch war in zwei Fallen sehr junger Patienten
die Einschatzung der Schmerzsituation durch die Eltern, bei denen trotz sehr
gezielter Fragen eine Einschatzung und nétige Dosisanpassung der
Schmerzmedikation erst durch einen Hausbesuch der Schwestern geklart
werden konnte. In einem Fall verweigerte ein jugendlicher Patient eine nach
Einschatzung des Palliativieams notwendige Dosissteigerung des Opioids aus
Sorge vor einer Bewusstseinstribung, in allen anderen Fallen konnte eine
ausreichende Schmerzkontrolle erreicht werden. Allen Patienten unter
Opiattherapie wurde mit dem Therapiebeginn eine prophylaktische Einnahme

von Laxantien empfohlen.

Von Mudigkeit bis hin zur Somnolenz wurde bei drei Viertel der Falle als ein
belastendes Symptom der Lebensendphase berichtet. Dabei war es bei acht
Patienten ein terminales Symptom bis hin zum Koma, das 1 bis 7 Tage vor dem
Tod andauerte, bei den Ubrigen 16 Patienten eine zunehmende Mudigkeit Uber
einen Zeitraum von 2 bis 12 Wochen. Etwa bei der Halfte der Patienten aus
allen Altersgruppen bestand das Problem einer ausgepragten Unruhe oder

Schlafstérung, davon fur funf Patienten als terminales Problem in den letzten
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vier Tagen vor dem Tod. Ubelkeit und Erbrechen waren bei 13 Patienten
Grund, mit dem Palliativteam Kontakt aufzunehmen. Zehn dieser Patienten
litten unter fortgeschrittenen Hirntumoren, die Ubrigen drei unter soliden
Tumoren, zwei davon abdominell. Bei zwei Patienten mit Hirntumoren und
ausgepragter Meningeose fuhrte schwer behandelbares Erbrechen zur
voribergehenden stationaren Aufnahme. Pulmonale Symptome betrafen
insgesamt 14 Patienten. 12 Patienten oder ihre Eltern berichteten dabei Uber
Dyspnoe und Atemnot, in neun Fallen als terminale Symptomatik in den letzten
zwei Lebenstagen. Bei zwei Patienten bestand ein ausgepragter trockener,
schwer beeinflussbarer Husten. Bei nur einem der Patienten mit pulmonalen
Symptomen lagen gesicherte Lungenmetastasen eines Osteosarkoms vor.
Obstipation war bei zehn Patienten Grund zu einer Therapie. In neun Fallen
bestand eine Obstipation bereits vor oder unabhangig von einer Opiattherapie.
Appetitlosigkeit und Nahrungsverweigerung bestanden bei acht Kindern,
weitere sechs litten unter tumorbedingten Schluckstérungen. In funf Fallen
wurde eine Infusionstherapie Uber ein bis drei Wochen durchgefihrt, in einem
Fall wegen schlechter Venenverhaltnisse subkutan, in vier Fallen intravenos
uber vorhandene Port-a-cath oder Hickmankathetersysteme. Fieber war ein
eher seltenes, dann aber medikamentdés haufig schwer beeinflussbares
Symptom, das ausschlieBlich terminal in den letzten Lebenstagen bei funf
Patienten mit Hirntumoren und einem Patienten mit ALL auftrat. Wegen einer
Blasenentleerungsstérung wurde das Palliativieam bei funf Patienten involviert.
In zwei Fallen war diese verursacht durch spinale Tumoren im Rahmen einer
Querschnittsymptomatik, bei jeweils einem Patienten als Symptomatik der
Grunderkrankung bei Ponstumor, als transiente Nebenwirkung einer
Morphintherapie und als terminale Symptomatik wahrscheinlich nach
Einblutung in die Blase bei einem Patienten mit ALL. Funf Patienten mit
Hirntumoren entwickelten in der Lebensendphase zerebrale Krampfanfalle, die
in vier Fallen nur in der letzten Lebenswoche bestanden. Bei drei Patienten
konnten die Anféalle durch eine Bedarfsmedikation mit Lorazepam sublingual
oder Diazepam rectal (in einem Fall einmalig i.v. durch den hinzugezogenen

Hausarzt) behandelt werden, in einem weiteren Fall wurde Anfallskontrolle
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durch rectale Gabe von Phenobarbital erreicht. Bei einem Patienten gingen
generalisierten Anfallen in der Terminalphase fokale Anfalle Uber Wochen

voraus, die eine antiepileptische Einstellung notwendig machten.

Psychische Symptome wurden durch Arzte und Schwestern des Palliativieams
in 13 Fallen dokumentiert. Dabei wurde bei einem Viertel der Patienten Angst
als fihrendes Symptom, bei weiteren drei Patienten depressive Symptome und
bei zwei Patienten eine ausgepragte Aggressivitat angegeben. In zwei Fallen
wurden die Kollegen der Kinder- und Jugendpsychiatrie involviert, eine

antidepressive medikamentdse Dauertherapie wurde in keinem Fall notwendig.
4.4.12 Psychosoziale Betreuung

Die psychosoziale Betreuung sterbender Kinder und ihrer Familien wird durch
die Seelsorgerin, die Erzieherin und die Sozialpddagogen der Station
,Regenbogen“ sowie des Stammzelltransplantationszentrums geleistet. Bereits
vor der Palliativbetreuung hatten die Seelsorgerin oder die Sozialpadagogen zu
35 Familien Kontakt in unterschiedlicher Intensitat aufgenommen. Wahrend der
Palliativbetreuung war in allen 36 Fallen der in den Jahren 2004 bis 2006 aus
dem Bereich der Onkologie verstorbenen Kinder und Jugendlichen mindestens
einer der psychosozialen Mitarbeiter involviert. Bei zwolf Familien wurden vom
psychosozialen Team Hausbesuche durchgefiihrt, in einem der Falle wurde
eine Patientin zu einem Abschiedsbesuch in die Schule begleitet. Aus 13
Familien nahmen Geschwisterkinder an unterschiedlichen Aktionen teil, davon
sechs Kinder am regelmaldig durchgefihrten Geschwistertag, der fur alle
Geschwister von aktuellen Patienten auf der kinderonkologischen Station
angeboten wird. Zwei Geschwisterkinder nahmen an Tagesausfligen teil, von
neun Geschwisterkindern wurden professionell organisierte und geleitete
Freizeiten besucht. Nach dem Versterben des Kindes wurden alle betroffenen
Familien in der Regel schriftich zu den bestehenden Angeboten der
Trauerarbeit durch die Seelsorgerin eingeladen. Ein erneuter personlicher
Kontakt konnte durch einen Mitarbeiter des psychosozialen Teams in fast 90%
der Falle aufgenommen werden. Die Halfte der verwaisten Eltern nahm das

Angebot wahr, nach dem Tod des Kindes nochmals zu einem Besuch in die
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Kinderklinik zu kommen. Bisher haben aus 20 betroffenen Familien Elternteile,
in einem Fall die betreuende GroBmutter und in einem anderen Fall die
Pflegemutter, an speziellen Angeboten der Trauerarbeit teilgenommen. Vier
Familien, die ihre Kinder im gleichen Jahr verloren haben, treffen sich zusatzlich
zu den beschriebenen Angeboten regelmaldig in einer privaten Trauergruppe.
Eine Familie hat an einer RehabilitationsmalRnahme fir verwaiste Familien
teilgenommen. Durch Vermittlung des betreuenden Sozialpadagogen wurden
sechs Familien von der ,Elterninitiative leukamie- und tumorkranker Kinder*
finanziell unterstitzt. In vier Fallen ging es dabei um Beerdigungs- bzw.
Uberfiihrungskosten, in zwei Fallen um Fahrtkosten, die von der Krankenkasse
nicht ibernommen wurden. In einem Fall wurde eine Reise unterstitzt und im
letzten Fall Betriebshilfe bei einem sehr langwierigen und belastenden

Krankheitsverlauf gewahrt.

Kontakt zum psychosozialen Team vor dem

Tod n (%)
- Seelsorgerin 34 (94%)
- Sozialpadagoge 34 (94%)
Kontakt zum psychosozialen Team nach dem 32 (89%)
Tod n (%)
Teilnahme der verwaisten Familien n (%)
-  Einzelgesprache 10 (28%)
- Elternkaffee/ Gesprachskreis 16 (44%)
- Trauerseminar 11 (30%)
Teilnahme an Geschwisteraktionen n (%) 13 (36%)

Besuch der Familie in der Klinik nach dem Tod 18 (50%)

Tab.12: psychosoziale Betreuung und Trauerarbeit, Onkologie 2004 bis 2006,
N=36
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5. Diskussion
5.1  Epidemiologie
5.1.1 Altersverteilung

Der Tod eines Kindes ist ein schockierendes Ereignis, das unabhangig von den
Umstanden des Todes das Leben der betroffenen Familie veradndert und auch
uber die Familie hinaus das Umfeld mit Freunden, Lehrern und anderen
Bezugspersonen beeinflusst. Trotz der Erfolge der modernen Medizin, die das
Sterben eines Kindes zu einem seltenen Ereignis werden lie3en, verstarben im
Jahr 2005 in Deutschland 5.749 Kinder und Jugendliche bis 18 Jahre.
Insgesamt verstarb in Deutschland die Halfte dieser Kinder im ersten
Lebensjahr, etwa ein Viertel im Alter von 15 bis 20 Jahren und jeweils um 10%
in den Altersgruppen 1 bis 5, 5 bis 10 und 10 bis 15 Jahre (s. Tab.13). Diese
Verteilung entspricht in etwa der Verteilung in England und in den USA 2005
(30,9). Von den insgesamt 5.749 in Deutschland 2005 verstorbenen Kindern
und Jugendlichen unter 20 Jahren sind 4.019 (70%) in Kliniken verstorben (66).
Bei insgesamt 392.715 Sterbefallen in allen Altersgruppen in deutschen

Kliniken 2005 machen Todesfalle bei Kindern nur etwa 1,5% aus.

Sterbefalle 0 - 19 Jahre

Deutschland, England, USA, Deutschland, Kinderklinik
2005, gesamt 2005, gesamt 2004, gesamt 2005,Kliniken Wirzburg
2004-06
N= 5749 N= 5763 N= 53261 N=4019 N= 45
< 1Jahr 47% 56% 52% 64% 73,5%
1-5 Jahre 10,5% 9% 9% 9% 11%
5-10 Jahre 7% 5% 5,5% 6% 4,5%
10-15 Jahre 9% 8% 7,5% 7% 0
5-20 Jahre 26,5% 21% 26% 14% 11%*
Tab.13: Altersverteilung der Sterbefille <20 Jahre *15 bis >20 Jahre
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5.1.2 Sterbefélle im ersten Lebensjahr

Sterbefalle im ersten Lebensjahr machen mit insgesamt etwa 50% den weitaus
grofRten Teil der Sterbefalle im Kindes- und Jugendalter aus. 95% dieser Kinder
versterben in Kliniken, fast 30% in den ersten 24 Lebensstunden tberwiegend
auf Grund von Frahgeburtlichkeit, Wachstumsretardierung sowie von
Schwangerschafts- und Geburtskomplikationen. Bei den Sterbefallen innerhalb
der ersten 24 Lebensstunden bzw. der ersten Lebenswoche liegt die
Kinderklinik mit einem Anteil von 26% bzw. 19% der Sterbefalle im ersten
Lebensjahr unter dem Bundesdurchschnitt (s.Tab.14). Der hohe Anteil von
Sterbefallen im ersten Lebensjahr in der Kinderklinik Wirzburg spiegelt dabei
den Schwerpunkt der Klinik im Bereich der Neonatolgie mit der Betreuung von
Risiko- und extremen Fruhgeburten durch das Perinatologische Zentrum
wieder. Haufigste Todesursachen bei alteren Sauglingen sind Fehlbildungen,
Chromosomenanomalien und der plotzliche Kindstod, der in Deutschland fast

8% der Todesfalle im ersten Lebensjahr ausmacht (65).

Neugeborenen- und Sauglingssterbefalle

Deutschland, Universitats-Kinderklinik
2006 Wirzburg, 2004-2006
N= 2579 N= 31
<24 h 29,5% 26 %
1-7d 22 % 19 %
7-28 d 16 % 23 %
28d-1J 32,5% 32 %

Tab.14: Altersverteilung Neugeborenen- und Sauglingssterbefille
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5.1.3 Todesursachen nach dem ersten Lebensjahr

Die Todesursachen bei Kindern nach dem ersten Lebensjahr sind breit
gestreut, erst bei den Jugendlichen Uber 15 Jahren ist wieder eine deutliche
Haufung von Unfallen und Suiziden zu erkennen (im Jahr 2006: 38% bzw. 13%
der Todesfalle). In dieser Altersgruppe versterben in Deutschland nur 38% der

Patienten in der Klinik.

Krebserkrankungen machten im Jahr 2006 insgesamt nur 14% der Todesfalle
nach dem ersten Lebensjahr aus (396 Todesfalle durch bésartige Erkrankungen
im Alter von 1 bis 20 Jahren, 18 im ersten Lebensjahr)

Bei den verstorbenen Kindern und Jugendlichen in ganz Deutschland Uberwiegt
mit 60% das mannliche Geschlecht, was dem Anteil in der Kinderklinik mit 58%
entspricht (66).

5.2 Bedarf an padiatrischer Palliativversorgung
5.2.1 Diagnosenbasierte Bedarfsermittiung

Neben der wichtigen Frage nach der Qualitdt einer padiatrischen
Palliativversorgung wird als wichtiger Aspekt bei der Entwicklung von
padiatrischen Palliative Care Einrichtungen immer wieder der Bedarf diskutiert
(18,10). Noch immer wird Palliativversorgung haufig auf die reine
Sterbebegleitung und die Betreuung krebskranker sterbender Menschen
reduziert. Darin unterscheidet sich die Padiatrie nicht von der
Erwachsenenmedizin (59). Viele Veroffentlichungen zur padiatrischen
Palliativversorgung  beziehen sich  ausschliellich auf onkologische
Erkrankungen und viele Initiativen zur Palliativversorgung sind, wie auch in
Wdrzburg, aus der Onkologie hervorgegangen. Trotz der grolden
Therapiefortschritte in der padiatrischen Onkologie verstirbt nach wie vor etwa

ein Viertel der in Deutschland an Krebs erkrankten Kinder (65). Die
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Auseinandersetzung mit dem Sterben und der Versorgung von Kindern und
ihren Familien am Lebensende ist in der Onkologie somit regelmaldig gefordert.
Durch die enge Bindung, die sich in der Onkologie wahrend der intensiven
Therapien zwischen den betroffenen Familien und dem Behandlungsteam
entwickelt, entsteht auf beiden Seiten haufig der Wunsch nach einer Kontinuitat
der Weiterbetreuung auch in der Palliativsituation bei Familien und Personal der
Abteilung. Haufig wird diese Arbeit dann getragen durch einen hohen Einsatz
an ehrenamtlichem Engagement, ohne rechtliche Absicherung und ohne ein

festes Team geschulter Mitarbeiter der verschiedenen Disziplinen (26).

Daten von 317 padiatrischen Patienten, die im Jahr 2002 Palliativversorgung an
einem der sieben kanadischen padiatrischen Palliativversorgungszentren in
Anspruch genommen hatten, beschreiben einen Anteil von 39,1%
neurologischer Erkrankungen, 22,1% onkologischer Erkrankungen, weitere

22,1% angeborener Fehlbildungen und Problemen der Perinatalperiode (72).
5.2.2 Komplexe chronische Erkrankungen

Bei Feudner und Mitarbeitern findet man folgende Definition fur ,complex
chronic conditions® (CCC): ,jeder medizinische Zustand, der mindestens 12
Monate andauert (wenn nicht der Tod zuvor eintritt) und entweder mehrere
Organsysteme oder ein Organsystem schwerwiegend genug involviert, um
spezialisierte péadiatrische Versorgung zu bendtigen und der wahrscheinlich
mehrere Hospitalisationen verursacht.“ Kinder, die unter solchen komplexen
chronischen Erkrankungen leiden, werden am ehesten als bedurftig fir eine
Palliativversorgung angesehen (21). Anhand einer nach dieser Definition
erstellten Diagnosenliste nach ICD-9 wurden alle Todesfalle der Jahre 1979 bis
1997 in den USA im Alter von 0 bis 24 Jahren nach Todesursachen untersucht.
Jahrlich starben in den USA dieser Arbeit zufolge etwa 15.000 Kinder und
Jugendliche, etwa 30% davon an Krebserkrankungen, die einen Bedarf an

Palliativversorgung gehabt hatten (22).
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5.2.3 Bedarfsorientierte Ermittlung

Die WHO formuliert ihre Definition von Palliative Care von 2002 bedurfnis- und
nicht diagnosenbasiert (71). Zur Ermittlung eines Betreuungsbedarfs in der
padiatrischen Palliativversorgung existieren weiterhin verschiedene auf
Diagnosen aufbauende Zusammenstellungen. Bei ACT findet sich die bereits
genannte Auflistung von Diagnosegruppen (s.Tab.3), auf deren Basis die
Einrichtung lokaler Register von Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen

empfohlen wird (1).

e Erkrankungen, bei denen eine kurative Behandlung moglich ist, aber
fehlschlagen kann (fortgeschrittene oder fortschreitende Krebserkrankungen oder
Krebserkrankungen mit schlechter Prognose, komplexe oder schwere angeborene oder
erworbene Herzerkrankungen)

o Erkrankungen, die einer intensiven langfristigen Therapie zur Erhaltung von
Lebensqualitit bediirfen (HIV-Infektion, Mukoviszidose, schwere gastrointestinale
Erkrankungen oder Fehlbildungen z.B. Gastroschisis, schwere Epidermolysis bullosa,
schwere Immunschwéachen, Nierenversagen, wenn Dialyse und/oder Transplantation
nicht moglich oder indiziert sind, chronisches oder schweres respiratorisches Versagen,
Muskeldystrophien)

e Fortschreitende Erkrankungen, bei denen Therapie nach Diagnosestellung
ausschlieBlich palliativ ist (fortschreitende metabolische Erkrankungen, bestimmte
Chromosomenanomalien wie Trisomie 13 und 18, schwere Formen der osteogenesis
imperfecta)

e Erkrankungen mit schweren nicht fortschreitenden Behinderungen, die eine
extreme Anfilligkeit fir Komplikationen bedeuten (schwere Zerebralparese mit
rekurrierenden Infektionen oder anderen schwer zu kontrollierenden Symptomen,
extreme Frihgeburtlichkeit, schwere neurologische Folgen infektiéser Erkrankungen,
hypoxische oder anoxische Hirnschaden, Holoprosenzephalie oder andere schwere
Hirnfehlbildungen)

Tab. 15: Erkrankungen mit Bedarf an padiatrischer Palliativversorgung (33)

Himelstein und Mitarbeiter betonen, dass Palliativversorgung bei einer Reihe
von Erkrankungen angemessen sei, selbst wenn Heilung nicht ganz
ausgeschlossen ist. Palliativversorgung sollte betroffenen Familien dabei

sowohl in der Klinik als auch zu Hause und in Schulen zuganglich sein (33). Die
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Autoren nutzen dabei die bereits in der Einleitung zitierte Einteilung nach ACT
in leicht modifizierter Form, die nicht von Diagnosegruppen nach
Organsystemen ausgeht, sondern die Behandlungsintention bzw. -mdglichkeit
in den Mittelpunkt stellt. (s. Tab.2 und 15)

Bei diesen Erkrankungen ist ein vorzeitiger Tod wahrscheinlich oder zu
erwarten. Im Unterschied zu erstgenannter Aufstellung von Diagnosegruppen
nach ACT ist hier explizit auch extreme Frihgeburtlichkeit genannt, fur die
abhangig vom Verlauf ein Bedarf an Palliativbetreuung gesehen wird.

5.2.4 Erfassung eines speziellen Versorgungsbedarfs

Grundsatzlich werden in der padiatrischen Versorgungsforschung auch andere
Formen einer Bedarfserfassung als durch starre diagnosebasierte Systeme
beschrieben. So wurde eine diagnoseniubergreifende Erfassung des Bedarfs
oder der Inanspruchnahme von Leistungen des Gesundheitssystems auf der
Basis einer reprasentativen Stichprobenbefragung entwickelt und Daten zur
Pravalenz von Kindern und Jugendlichen mit speziellem Versorgungsbedarf in
Deutschland vorgelegt (62). Daten zum Bedarf oder zur Inanspruchnahme von
Leistungen der Palliativversorgung gibt es fir Deutschland bisher jedoch nicht.
Durch das Department of Health wurden im Mai 2007 Statistiken zur
Palliativversorgung in England veroéffentlicht, die unter anderem Daten zur
Hospitalisierung und Vorstellungen bei Spezialisten und Inanspruchnahme von
Hospizen umfassen, jedoch auch auf einer Klassifizierung von Diagnosen mit

maoglichem Bedarf an Palliativversorgung basieren (9).
5.2.5 Pravalenz padiatrischer Erkrankungen mit Bedarf an Palliativversorgung

In der letztgenannten Veroffentlichung aus England wird die Pravalenz fur
Kinder und Jugendliche mit einem Bedarf an Palliativversorgung auf 16 von
10.000 im Alter von 0 bis 19 Jahren (ohne neonatale Todesfalle) geschatzt.
Diese Zahlen werden in etwa bestatigt durch Studien aus verschiedenen
Distrikten Englands, bei denen eine Pravalenz Iebenslimitierender
Erkrankungen von 10 bis 17 von 10.000 Kindern und Jugendlichen im Alter von

0 bis 19 Jahren beschrieben wurde (1). In einer Gesamtpopulation mit 50.000
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Kindern und Jugendlichen leben demnach etwa 60 bis 80 Kinder mit
lebenslimitierenden Erkrankungen. Die Mortalitat durch lebenslimitierende
Erkrankungen wird in England mit 1,2 je 10.000 Lebendgeborenen angegeben.
Von 50.000 Kindern versterben also acht im Jahr, drei davon an onkologischen,
zwei an kardiologischen und drei an anderen lebenslimitierenden
Erkrankungen. Ubertragen auf die Verhaltnisse in Deutschland, wo im Jahr
2005 16.485.700 Kinder und Jugendliche unter 20 Jahren registriert waren,
leben nach dieser Schatzung 20.000 bis 25.000 Kinder mit lebenslimitierenden
Erkrankungen, von denen etwa 2.000 pro Jahr versterben (vgl.auch (59)). Im
Bundesland Bayern lebten im Jahr 2006 2.286.156 Kinder und Jugendliche
unter 18 Jahren. Man muss also davon ausgehen, dass im gesamten
Bundesland Bayern 2.700 bis 3.600 , im Regierungsbezirk Unterfranken 295 bis
393 und in der Gemeinde Wirzburg 20 bis 26 Kinder und Jugendliche leben,
die auf Grund von lebenslimitierenden Erkrankungen einen Bedarf an

padiatrischer Palliativversorgung hatten.

Bei diesen Schatzungen des Bedarfs an padiatrischer Palliativversorgung sind
jeweils die neonatalen Sterbefalle ausgenommen und die obere Altersgrenze
liegt bei 19 Jahren. In verschiedenen Veroffentlichungen wird auf den Bedarf an
padiatrischer Palliativversorgung auch fir die Neonatologie und fir junge
Erwachsene mit padiatrischen Erkrankungen hingewiesen. Palliativversorgung
in der Neonatologie umfasst dabei insbesondere die Symptomkontrolle, die
Diskussion von Zielen und Grenzen der Therapie und die Begleitung am
Lebensende. Als besondere Herausforderung wird dabei bereits die pranatale
Betreuung bei intrauteriner Diagnose angeborener Fehlbildungen und
Chromosomopathien (siehe auch (53)), die Situation im Kreilsaal und die
Entscheidungsfindung auf der neonatologischen Intensivstation beschrieben
(40). Auch die Schweizerische Akademie fir Medizinische Wissenschaften
(SAMW) betont in ihren Empfehlungen (60) die speziellen Probleme der
Palliativbetreuung von Fruh- und Neugeborenen bei der Prognosestellung, der
Entscheidungsfindung, der adaquaten Schmerz- und Symptomkontrolle, der

Begleitung des Abschieds und der Bestattung bei frih- und totgeborenen

54



Kindern. Eine ausfuhrliche Auseinandersetzung mit diesem Thema findet sich

an anderer Stelle (7).

Am anderen Ende des Altersspektrums sehen sich Padiater zunehmend damit
konfrontiert, dass durch die Fortschritte der Medizin die Lebenserwartung bei
verschiedenen chronischen Erkrankungen inzwischen in das junge
Erwachsenenalter angestiegen ist und der Ubergang in die Betreuung durch
Erwachsenenmediziner bei diesen sehr speziellen und komplexen
Krankheitsbildern bisher kaum erfolgt ist. Auch unter den eigenen Patienten
finden sich zwei junge Erwachsene mit schwerer Tetraparese, die mit 19 bzw.
27 Jahren in der Kinderklinik verstarben und ein ebenfalls 27-jahriger Patient,
der nach dem funften ALL-Rezidiv in Betreuung durch das Palliativteam zu
Hause verstarb, nachdem er uber 13 Jahre in der Kinderklinik behandelt
worden war. Eine Analyse der Einflisse auf das Uberleben bei 4.007 Patienten
mit Zerebralparese in GroRRbritannien zeigte bei der Gruppe der am schwersten
betroffenen Patienten ein Uberleben von 40% nach 20 Jahren (31). Bei
Patienten mit Muskeldystrophie Duchenne wurde unter verschiedenen Formen
der Heimbeatmung eine mittlere Lebenserwartung von 30 bzw. 31 Jahren
beschrieben (17,68). Die mittlere Lebenserwartung bei Patienten mit zystischer

Fibrose wird inzwischen mit 35 Jahren angegeben (5).

Das Department of Health hat aus diesem Grund in seiner Veroéffentlichung
statistischer Daten zur Palliativversorgung bei Kindern und Jugendlichen die
Betrachtung bis zum 39. Lebensjahr ausgeweitet. Auch in Deutschland wird bei
speziell padiatrischen Krankheitsbildern ein Bedarf flr padiatrische

Palliativversorgung bis ins Erwachsenenalter gesehen (75,15).
5.3 Ort der Palliativbetreuung

Ziel padiatrischer Palliativversorgung ist es, sowohl schwer kranke oder
sterbende Kinder und Jugendliche als auch deren Familien an dem Ort zu
unterstitzen und zu betreuen, wo die Familien sich wohlfuhlen. In der
uberwiegenden Mehrheit der Falle entscheiden sich betroffene Familien auch in

der Lebensendphase fur die hausliche Umgebung.
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Die meisten Daten, die zum Ort der Palliativbetreuung veréffentlicht wurden,
beziehen sich auf den Sterbeort. Nach einer amerikanischen retrospektiven
Untersuchung von Todesfallen bei Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahre mit
chronischen komplexen Erkrankungen hat zwischen 1989 und 2003 der Anteil
von Kindern, die jenseits des ersten Lebensjahres zu Hause sterben, von Jahr
zu Jahr zugenommen, in der Altersgruppe von 1 bis 9 Jahren von 17,9% auf
30,7%, bei 10- bis 19-jahrigen von 18,4 auf 32,2% (19). In einer Analyse von
Sterbefallen bei Kindern und Jugendlichen mit chronisch komplexen
Erkrankungen in Washington State war ein Anstieg der zu Hause verstorbenen
Kinder von 21% im Jahr 1980 auf 43% bis 1989 zu verzeichnen (23).
Ubereinstimmend beschreiben beide Veréffentlichungen im ersten Lebensjahr
einen deutlich héheren Anteil von Kindern, die in der Klinik versterben. Auch in
diesem Lebensalter ist der Anteil zu Hause verstorbener Kinder angestiegen, er
liegt aber weiter unter 10%. In den Jahren 2001 bis 2005 war in England der
Anteil zu Hause verstorbener Kinder im Alter zwischen 5 und 14 Jahren mit
knapp 30% am hochsten. Auch hier lag der Anteil im ersten Lebensjahr unter
10% - bezogen jeweils auf Todesfalle durch Erkrankungen, bei denen ein
Bedarf an Palliativversorgung besteht. Weitere Daten zum Ort der Betreuung
padiatrischer Patienten in der Lebensendphase liegen vor allem aus der
Onkologie vor. Im Bereich der padiatrischen Onkologie in Bristol verstarben in
den Jahren zwischen 1985 und 1987 von insgesamt 35 Patienten sieben (20%)
in der Klinik, sechs davon unter onkologischer Therapie, nur einer unter
Palliativbetreuung (8). Von 100 onkologischen Patienten der Universitats-
Kinderklinik  Helsinki  verstarben zwischen 1987 und 1992 unter
Palliativbetreuung durch die Abteilung 70 Patienten. 60% dieser Kinder wurden
in ihrer Lebensendphase ausschlieBlich zu Hause betreut, 40% verstarben zu
Hause. Auch hier war von 1987/89 bis 1990/92 der Anteil zu Hause betreuter
Kinder angestiegen (64). Eine Auswertung aller Sterbefalle bei onkologischen
Erkrankungen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in England
und Wales zwischen 1995 und 1999 ergab, dass 52% der Kinder und

Jugendlichen und 30% der jungen Erwachsenen zu Hause verstarben. Der
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soziale Status und der Wohnort beeinflussten dabei die Wahrscheinlichkeit, zu
Hause zu versterben (32). Im von der Arbeitsgruppe um Wolfe retrospektiv
befragten Kollektiv der padiatrischen Onkologie in Boston waren zwischen 1990
und 1997 49% der Kinder in der Klinik verstorben, davon 45% auf der
Intensivstation (73). (Fir einen Uberblick Uber weitere krankheitsspezifische
Daten zum Sterbeort siehe auch:(24)). Nach einer Befragung aller padiatrischen
onkologischen Zentren in Deutschland verstarben im Jahr 2000 von insgesamt
488 verstorbenen Kindern und Jugendlichen 39,8% zu Hause. Der Anteil zu
Hause verstorbener Kinder war dabei signifikant héher, wenn irgendeine Form
von hauslicher Palliativbetreuung angeboten wurde (26). In den funf Jahren
zwischen 1998 und 2003 starben an der Universitatskinderklinik Dusseldorf 133
Kinder mit malignen Erkrankungen, 55 davon akut im Rahmen von Erst- oder
Rezidivtherapien. Aus dem Kollektiv der 78 im Rahmen eines Pilotprojektes
betreuten Palliativpatienten verstarben 26 in Kliniken, sechs im Hospiz und 46
zu Hause, was 34% aller verstorbenen Patienten und 59% der palliativ
betreuten Patienten ausmacht (37). Von den 36 durch das Minchner Projekt
,HOMe* von Marz 2004 bis August 2006 betreuten verstorbenen padiatrischen,
nicht nur onkologischen Patienten verstarben zwei Drittel zu Hause (16). In
Wirzburg lag der Anteil zu Hause verstorbener onkologischer Patienten
bezogen auf alle onkologischen Sterbefalle der Jahre 2004 bis 2006 bei 78%,

bezogen auf die durch das Palliativteam betreuten Patienten bei 88%.

Verschiedentlich wurde bereits betont, dass gerade in der padiatrischen
Palliativversorgung die ambulante hausliche Betreuung einen weitaus hoheren
Stellenwert hat als dies bei stationaren Betreuungskonzepten der Fall ist. Das
entspricht auch nach eigenen Erfahrungen Uberwiegend - aber nicht
ausschlieBlich - den Winschen der betroffenen Patienten und Familien. Auch
die eigenen Daten zeigen, dass aus verschiedenen medizinischen und
psychosozialen Grinden stationare Aufenthalte wahrend der
Palliativversorgung und auch am Lebensende notwendig sein konnen. Die
Méglichkeit, jederzeit in Uberforderungssituationen Hilfe auch im stationéren
Bereich bekommen zu kdnnen, gibt den Familien ein groRes Mal} an Sicherheit

in der Versorgung ihrer Kinder zu Hause. Qualitatskriterium einer
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Palliativversorgung sollte somit nicht der Ort der Betreuung und des Sterbens
sein, sondern die Zufriedenheit der Familien mit dem Ort der Betreuung. Diese
Sichtweise tragt den individuellen Sicherheitsbedurfnissen der Patienten und
ihrer Familien Rechnung, ebenso auch den verschiedenen Krankheitsbildern
und -verlaufen und dem unterschiedlichen soziokulturellen Hintergrund der
Familien. Die Problematik der Aufldsung regionaler und kulturspezifischer
Formen des Umgangs mit Tod und Sterben durch eine Gleichschaltung und
Institutionalisierung des Sterbens in Europa wird an anderer Stelle diskutiert:
(29)).

Bei einer retrospektiven Befragung von Eltern, die zwischen 1992 und 1997 in
Schweden ein Kind an Krebs verloren hatten, gaben Eltern in 7 % der Falle an,
unzufrieden mit der Betreuung gewesen zu sein, wenn Kinder im letzten
Lebensmonat zu Hause betreut wurden, in 10% der Falle, wenn die Betreuung
in onkologischen Kliniken und in 20% der Falle, wenn sie in anderen Kliniken
stattfand. Die Grinde fir die Unzufriedenheit wurden nicht naher evaluiert. Die
Antworten zeigen auf der einen Seite, dass die Zufriedenheit bei einer
Betreuung zu Hause oder zumindest in einer von der bisherigen Therapie
bekannten und in der Palliativbehandlung erfahrenen Klinik am groften war.
Auf der anderen Seite bedeuten diese Aussagen auch, dass fir einen grofen
Teil der betroffenen Familien eine ,gute” Betreuung, unabhangig vom Ort der
Betreuung im letzten Lebensmonat, moglich war. Als starkste Belastungs-
faktoren, die Uber Jahre die Eltern weiterhin bewegten, wurden von 45% der
Eltern Schmerzen, die nicht ausreichend gelindert werden konnten, und von
32% ein schwieriger Moment des Todes genannt. Letzteres war seltener (23%),
wenn das Kind zum Zeitpunkt des Todes auf einer Intensivstation betreut wurde
(43).

Wahrend der drei Jahre von 2004 bis 2006 verstarb insgesamt nur ein Kind in
der Universitats-Kinderklinik Wdurzburg auf einer peripheren Station, alle
weiteren elf Kinder alter als ein Jahr verstarben auf der allgemeinpadiatrischen
Intensivstation. Die Dauer des stationaren Aufenthaltes bis zum Tod betrug

dabei zwischen 1 und 57 Tage, bei funf der Patienten waren es unter 24
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Stunden. Eine kanadische Arbeit bezogen auf die Jahre 1996 bis 1998
beschreibt, dass von 77 padiatrischen Patienten, die nach der Einweisung in ein
Krankenhaus vorhersehbar starben, 83% auf Intensivstationen verstarben; 78%
von ihnen waren zuvor intubiert und beatmet gewesen (48). In einer
amerikanischen Kinderklinik in Nashville/Tennessee verstarben im Jahr 2001
nach einer stationaren Behandlung von Uber 24 Stunden insgesamt 105
Patienten, 56% davon auf allgemeinpadiatrischen und weitere 31% auf

neonatologischen Intensivstationen.

Auch durch die eigenen Daten wurde eine Verlagerung des Sterbens innerhalb
der Klinik in den Intensivbereich auf der einen Seite und in den hauslichen
Bereich unter Betreuung durch ein spezialisiertes Team auf der anderen Seite
beschrieben. Dies bedeutet zum Wohle der sterbenden Kinder und ihrer
Familien, dass in diesen Bereichen zunehmende Erfahrungen in der Betreuung
am Lebensende bestehen. Dies betrifft sowohl medizinische und pflegerische
Probleme wie auch ethische und psychosoziale Fragestellungen,
Kommunikation und Trauerarbeit. Andererseits bedeutet es fir die Ubrigen
Bereiche der Klinik, in denen auch ein Grol3teil der arztlichen und pflegerischen
Ausbildung stattfindet, dass die Erfahrung und Auseinandersetzung mit der
Begleitung von Kindern und deren Familien am Lebensende, mit dem Tod und
der Trauer fehlen. Dem kénnte durch Entwicklung eines innerklinischen
Konsildienstes, durch regelmafige Fortbildungen und Fallbesprechungen mit
primarversorgenden Stationen und Ambulanzen entgegengewirkt werden (11).
Fir die Mitarbeiter auf den Intensivstationen und des Palliativteams sind
dagegen entlastende Malnahmen wichtig. Dazu koénnen regelmafige
interdisziplinare Teambesprechungen, ,Debriefingkonferenzen“ nach dem Tod
eines Kindes, externe Supervision und FortbildungsmafRnahmen beitragen. Zur

Problematik der Belastung von Helfern finden sich weitere Informationen in (7).
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5.4  Symptome und Therapie onkologischer Patienten am Lebensende

5.4.1 Symptome

Die Erkennung und Behandlung von Symptomen ,Die Pflege eines
hat einen hohen Stellenwert auch in der Sterbenden muss
Palliativversorgung von sterbenden  Kindern. zuallgrerst thre
physischen
Verschiedene Autoren haben Daten zu Symptomen Bediirfnisse
von Kindern und Jugendlichen in  der berticksichtigen.”
Lebensendphase veroffentlicht, die sich alle auf (Elisabeth Kiibler-
onkologische Erkrankungen beziehen. Ross, 2000)

1990-1997 2006 (publ.) 1999-2000 1999-2002  2004-2006
N=103* N= 164 ° N=49 t N=32 ¢ N=29 (55)x

Mudigkeit 98% 90,9% 82% 72% 82%
Schmerzen 84% 91,55 86% 75% 82%
Dyspnoe 84% 40,2% 63% 41% 41%
Appetitlosigkeit 82% 68% 71% 75% 27%
Obstipation 51% 58.5% 41% 31% 34%
Erbrechen/ 58% 57%/ 45% 53%/ 45%
Ubelkeit 58% 35%

Diarrhoe 40% 13,4% n.d. 28% n.d.
Zu Hause 49% n.d. 47% 88% 88%
verstorben

*Wolfe et al.(73). °Goldmann et al.(28), tWamsler et al. (69), tTheunissen et al.(67), xeigene Daten

Tab.16: Haufigkeit von Symptomen bei Kindern mit onkologischen Erkrankungen
am Lebensende
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Wegweisend war hierfur die Arbeit von Joanne Wolfe mit Daten aus den Jahren
1990 bis 1997 vom ,Children’s Hospital® und dem ,Dana-Farber Cancer
Institute® in Boston. 103 Eltern verstorbener Kinder wurden retrospektiv befragt,
20% dieser Kinder waren an therapieassoziierten Komplikationen verstorben,
49% verstarben zu Hause. Die Eltern von 89% der Kinder berichteten Uber
mindestens ein Symptom, unter dem die Kinder stark gelitten hatten. Vermehrte
Mudigkeit und Schwache (,fatigue®) sei dabei nach Angabe der Eltern bei fast
allen (98%) Kindern in ihrem letzten Lebensmonat aufgetreten und habe 58%
der Kinder auch deutlich belastet. Schmerzen, Dyspnoe und Appetitlosigkeit
wurden bei jeweils 80% der Patienten von den Eltern konstatiert. Unter den
Schmerzen hatten dabei 55% gelitten, sie waren mit fast 80% auch das am
haufigsten behandelte Symptom der Kinder. Bei weniger als 30% der Kinder,
die eine Schmerztherapie erhielten und nur bei 10% der Behandlungen von
Ubelkeit/Erbrechen und Obstipation war diese nach Einschatzung der Eltern
auch erfolgreich. Signifikant seltener als die Eltern dokumentierten die
betreuenden Arzte die Symptome Mudigkeit, Appetitlosigkeit, Obstipation und
Diarrhoe. Aus diesen Daten wurde die Schlussfolgerung gezogen, dass in der
Palliativversorgung mehr Aufmerksamkeit der Symptomkontrolle bei Kindern mit
fortgeschrittenen Erkrankungen und der Kommunikation mit den Eltern

gewidmet werden musse, um die Lebensqualitat der Kinder zu verbessern (73).

Die von Goldmann et al. 2006 publizierten Daten basieren auf einer prospektiv
durchgefuhrten Erhebung an 164 palliativ betreuten Patienten zwischen 4
Monaten und 19 Jahren aus 20 englischen kinderonkologischen
Studienzentren. Schmerz war mit 91,5% das haufigste Symptom, das von der
betreuenden Fachpflegeperson anhand eines vorgegebenen Fragebogens bei
Patienten im letzten Lebensmonat dokumentiert wurde. Weitere Symptome, die
bei mehr als der Halfte der Patienten auftraten, waren: Schwache,
Gewichtsverlust, Anorexie, Erbrechen und Obstipation. Im Gegensatz zu den
Daten von Wolfe et al. waren Schmerzen, Obstipation, Erbrechen und Ubelkeit
in Uber 80% der Falle behandelbar, in weniger als 20% der Falle konnten
jedoch Schwache, Anorexie, Gewichtsverlust und neurologische Defizite wie

Verlust von Mobilitdt und Sprache beeinflusst werden. Die letztgenannten
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Ergebnisse werden unterstutzt durch die eigene Beobachtung, dass physische
Symptome wie Schmerzen, Ubelkeit/Erbrechen und Obstipation durch
frihzeitiges Erkennen, rechtzeitige Intervention und insbesondere adaquate
Schmerztherapie in vielen Fallen kontrolliert werden kénnen und damit das

Leiden in der Lebensendphase erheblich gelindert werden kann (28).

Bei den Wurzburger Daten fallt vor allem ein mit nur 27% deutlich seltener
dokumentiertes Auftreten von Appetitlosigkeit auf. Eine mogliche Erklarung fur
diese deutliche Abweichung ist, dass wir als zusatzlichen Punkt bei weiteren
sechs Patienten (19%) Schluckstérungen dokumentiert haben, die vielleicht in
einer retrospektiven Elternbefragung unter dem Punkt Appetitlosigkeit
subsummiert wurden. Zusatzlich dazu ist dieses Symptom therapeutisch
schwer beeinflussbar und madglicherweise deshalb nicht regelmalig
dokumentiert worden. Ursachen flr Anorexie, Gewichtsverlust und Schwache
sind vielfaltig, von den Auswirkungen der Grunderkrankung (, Tumorkachexie®)
Uber mdgliche Nebenwirkungen einer palliativen Therapie, der mangelnden
Nahrstoffaufnahme bis hin zu psychischen Problemen wie Depression und
Angst. Entsprechend komplex ist auch der Versuch, diese Symptomatik zu
beeinflussen. Mdglichkeiten dazu sind neben der Erkennung psychischer
Einflussfaktoren und der immer wieder wichtigen Uberpriifung einer
medikamentosen Therapie auf ihre Sinnhaftigkeit auch Transfusionen bei
Anamie, hochkalorische Erndhrung gegebenenfalls auch Uber Sonden (PEG)
oder Therapieversuche mit Cannabinoiden oder Megestrol, einem
Progesteronderivat, zur Appetitsteigerung. Ausreichende Daten liegen fur die
letztgenannten Therapien im Kindesalter nicht vor. Bei der Anwendung von
Megestrol zur Behandlung der Tumorkachexie bei Kindern wurden transiente
Einschrankungen der Nebennierenfunktion beschrieben (55). Verluste
motorischer Fahigkeiten sind Uberwiegend durch die Progression der
Grunderkrankung insbesondere bei Hirntumoren verursacht. Fur die Kinder und
Jugendlichen bedeuten sie oft sehr einschneidende und schmerzhafte
EinbuRen an Selbststandigkeit. Da allenfalls der zeitliche Verlauf dieser
Symptomatik durch palliative Therapien einschliellich antidematdser Therapie

durch Kortikoide zu beeinflussen ist, ist es Aufgabe der Palliativbetreuung,
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diese mogliche Problematik fruhzeitig in die Aufklarungsgesprache
einzubeziehen und Hilfsmittel wie Rollstuhle, Pflegebetten usw. anzubieten.

In Nordrhein-Westfalen wurden mit den Ergebnissen des ,PATE“-Projektes
Daten einer retrospektiven Befragung von 49 Eltern zwischen 1999 und 2000
an Krebs verstorbener Kinder zu Symptomen, Lebensqualitat und Versorgung
veroffentlicht. 24% dieser Kinder waren an therapiebedingten Komplikationen
verstorben, 53% in einer Klinik, davon 42% auf einer Intensivstation. Auch bei
dieser Befragung waren Mudigkeit und Schmerzen die haufigsten belastenden
Symptome. Dyspnoe, Appetitlosigkeit, Ubelkeit/Erbrechen und Obstipation
lagen in der Haufigkeit unter der von Wolfe berichteten, was moglicherweise
bereits auf eine bessere Wahrnehmung und entsprechende Behandlung dieser
Probleme zurlckzufuhren ist. Die Qualitat inrer Versorgung wurde von 79% der
befragten Eltern als ,gut® oder ,sehr gut‘ eingeschatzt, von 21% als
,oefriedigend” oder ,mafig” (69).

Die eigenen Wurzburger Daten liegen im Bereich der aus Nordrhein-Westfalen
sowie weiterer aus Holland von Theunissen und Mitarbeitern veroffentlichten,
die ebenfalls kleinere Kollektive beschreiben (67). In Holland wurden 32
verwaiste Eltern befragt, deren Kinder zwischen 1999 und 2002 eine
Palliativbetreuung erhielten. Die finf am haufigsten berichteten Symptome
waren Schmerz (75%), Appetitlosigkeit (75%), Mudigkeit (72%), Verlust von
Mobilitat (66%) und Erbrechen (53%). In dieser Studie wurden auch psychische
Symptome erfragt, die deutlich haufiger in der Gruppe der Jugendlichen Uber
zwolf Jahre berichtet wurden als bei jingeren Kindern. Am haufigsten hatten die
Eltern bei den uber zwdlfjahrigen Jugendlichen Traurigkeit (8 von 11), Verlust
von Perspektive (7 von 11) und Unabhangigkeit (6 von 11) und Angst vor
physischen Problemen (6 von 11) beobachtet. Wahrend die Aufmerksamkeit
der professionellen Betreuer bei den physischen Symptomen nach
Einschatzung der Eltern bei fast allen Symptomen hoher als 70% war (am
hochsten bei Schmerzen mit 96%), lag diese bei fast allen psychischen
Problemen der Kinder unter 50%. Auch die psychischen Probleme der Eltern

wurden in maximal der Halfte der Falle wahrgenommen.
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Das eigene Patientenkollektiv unterscheidet sich von dem niederlandischen vor
allem durch die Diagnosenverteilung. Unter den in Wurzburg palliativ betreuten
Kindern und Jugendlichen waren mit 72% Uberwiegend Patienten mit
Hirntumoren, im niederlandischen Kollektiv jeweils ein Drittel mit ZNS-Tumoren,
Leukamien und solide Tumoren. Bei gleicher Definition des Beginns der
Palliativtherapie war die Dauer der Palliativbetreuung bei den Wdurzburger
Patienten mit einem Median von 16 Wochen versus 7,3 Wochen in allen
Diagnosegruppen etwas langer, das mittlere Alter lag mit 13 Jahren (Median)
versus 10,9 bei unseren Patienten etwas hoher. Die von Eltern beschriebenen
Symptome in dieser Studie zeigten keine signifikanten Unterschiede in den drei
Tumorgruppen aul3er flr das Auftreten einer Inkontinenz bei ZNS-Tumoren, flr
Appetitlosigkeit bei soliden Tumoren und fur Blutungen bei Leukamien. Die
eigenen Daten wurden nur anhand der Dokumentation des Palliativteams
erhoben, sodass die Ubereinstimmung mit den von Eltern erfragten Daten fiir
eine sehr gute und geschulte Wahrnehmung von Symptomen insbesondere

durch die Kinderkrankenschwestern spricht.
5.4.2 Palliative Therapie

Bei deutlich mehr Patienten im Wurzburger als im niederlandischen Kollektiv
(81% versus 28%) wurde eine Palliativtherapie mit dem Ziel, ein
Tumorwachstum zu bremsen, Lebensqualitdt zu erhalten oder Symptome
besser zu kontrollieren, durchgefuhrt. In der Padiatrie wird haufiger und langer
als im Erwachsenenalter eine auf den Tumor abzielende Palliativtherapie
durchgefuhrt. Ein Faktor hierfur ist der Wille der Eltern, die sich haufiger —
vielleicht auch genahrt durch die Hoffnung auf ein Wunder — daflr entscheiden,
auch ohne eine Aussicht auf Heilung flr einen Zugewinn an Lebenszeit weiter
zu therapieren (74,52). In den letzten Jahren sind gut vertragliche Therapien
zuganglich geworden, die eine solche Behandlung ohne grolde
Beeintrachtigung der Lebensqualitat im Sinne einer Palliativtherapie mdglich

machen.

Die Ernahrung bildet vom ersten Lebenstag an eine entscheidende Verbindung

zwischen Eltern und Kindern. Das Geflhl, sein Kind verhungern zu lassen, ist
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fur Eltern manchmal unertraglich, trotz intensiver und fruhzeitiger Aufklarung,
dass in der Sterbephase eine langsam abnehmende orale Nahrungs- und
Fllssigkeitszufuhr normal ist und nicht mit Hunger oder Durstgeflhl einhergeht
und dass Infusionen im Falle einer Entwicklung von Odemen sogar einen
negativen Effekt haben kdnnen (34). Der Wunsch der Eltern wurde in solchen
Fallen immer respektiert und bei sechs der Wurzburger Patienten, die durch
Schluckstdérungen oder zunehmende Apathie in den letzten Lebenswochen
keine FlUssigkeit mehr oral zu sich nehmen konnten, eine situationsgerechte

Infusionstherapie durchgefihrt.

Psychische Probleme wurden durch Arzte und Schwestern des Palliativieams
deutlich seltener als in der retrospektiven Befragung von Eltern dokumentiert,
diese waren haufiger Inhalt der Gesprache und Besuche des psychosozialen
Dienstes. Eine regelmallige Erfassung aller Aspekte der Palliativbetreuung wie
auch eine standardisierte Dokumentation einer symptomorientierten Therapie
zur Qualitatskontrolle gehodren zu den zukinftig wichtigen Aufgaben der

Palliativversorgung in Warzburg.

Von 144 amerikanischen Eltern, die nach dem Verlust ihres Kindes durch eine
onkologische Erkrankung befragt wurden, gaben 82% eine sehr hohe
Zufriedenheit mit der arztlichen Betreuung in der Lebensendphase an. Die
Einschatzung der arztlichen Betreuung wurde dabei weniger von medizinischen
Ergebnissen als von der Qualitat der Kommunikation beeinflusst. Von hohem
Wert war dabei fir die Eltern, klare Informationen Uber das, was in der
Lebensendphase zu erwarten ist, zu erhalten, Neuigkeiten mit Sensibilitat und
Achtsamkeit mitgeteilt zu bekommen und die direkte Kommunikation mit den
Kindern, wenn dies moglich war. Im Gegensatz dazu malien die betreuenden
Arzte die Qualitat der Palliativbetreuung an medizinischen Parametern wie einer
guten Schmerzkontrolle und moglichst wenigen stationaren Aufenthalten in der

Lebensendphase (47).

Bei einem kleineren amerikanischen Kollektiv wurde durch eine ebenfalls
retrospektive Befragung gezeigt, dass der Zeitpunkt, ab dem realisiert wird,

dass bei einem an Krebs erkrankten Kind keine realistische Chance auf Heilung
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mehr besteht, bei Eltern im Mittel 106 Tage, bei Arzten bereits 206 Tage vor
dem Tod des Kindes lag. In einer Gruppe von Familien, bei denen dieser
Zeitpunkt von Arzten und Eltern gleichzeitig erkannt wurde, waren Elemente der
Palliativversorgung friher eingefihrt worden, das Therapieziel auch einer
palliativen Tumortherapie von beiden Seiten als Leidensminderung angesehen
worden und war die Zufriedenheit mit der hauslichen Betreuung groRer
gewesen. Eltern von 56 Kindern, die in Boston auf einer Intensivstation
verstarben, gaben als Faktoren, die fuUr sie wahrend der Betreuung am
Lebensende wichtig waren, an: ehrliche und vollstandige Weitergabe von
Informationen, rasche Erreichbarkeit von Personal, Kommunikation und
Koordination der Versorgung, emotionale Unterstlitzung durch das Personal,

Bewahren der Integritat einer Eltern-Kind-Beziehung und der Glaube (50).

Diese Ergebnisse zeigen, dass neben der Beschaftigung mit physischen,
psychosozialen und spirituellen Bedurfnissen ein wichtiger Aspekt der arztlichen
Aufgabe in der Palliativversorgung eine klare, achtsame und frihzeitige
Kommunikation mit Eltern und Patienten ist, die die Lebensqualitdt am

Lebensende beeinflusst (74).
5.5 Psychosoziale Versorgung

Die psychosoziale Versorgung hat einen hohen Stellenwert in der Betreuung
sterbender Kinder, ihrer Angehorigen und ihres sozialen Umfeldes. Von den
neun onkologischen Einrichtungen in Deutschland, die im Jahr 2000 bereits
Uber feste Ansprechpartner fiur die Palliativbetreuung verfugten, waren acht
Teams mit Kinderkrankenschwestern und vier mit Arzten, jedoch nur zwei mit
psychosozialen Mitarbeitern ausgestattet (26). Fur eine adaquate psychosoziale
Versorgung lebenslimitierend erkrankter Kinder und Jugendlicher ist die
Wahrnehmung der individuell sehr unterschiedlichen emotionalen und
spirituellen Bedurfnisse Grundvoraussetzung. Diese entwickeln sich wie auch
die Fahigkeit zur Kommunikation und das Verstandnis von Tod und Sterben mit
dem Lebensalter (33). Die eigenen Daten zeigen dabei zusatzlich, dass grolde
Unterschiede in der Struktur der psychosozialen Versorgung bedingt sind durch

unterschiedliche Diagnosegruppen und Verlaufe.
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In der Onkologie konnte in fast allen Fallen bereits wahrend der Erstbetreuung
Kontakt zu Patienten und ihren Familien vom psychosozialen Team
aufgenommen werden. Zu diesem Zeitpunkt war bei der Uberwiegenden Zahl
der Patienten der Ausgang der Erkrankung noch offen, ein Kontakt bestand
uber Wochen bis Jahre bereits vor der eigentlichen Palliativphase. Neben der
Unterstutzung der Krankheitsverarbeitung fur Patient und Familie standen in der
Initialtherapie haufig soziale und sozialrechtliche Fragen im Vordergrund, die im
Aufgabenbereich des Sozialpadagogen lagen. Fur Mitarbeiter aus sozialen
Bereichen in einem Palliative Care Team werden funf weitere Aufgaben
beschrieben: die Einschatzung der familiaren Situation in ihrem sozialen und
kulturellen Umfeld, die Beratung, die Vernetzung mit lokalen Ressourcen,
Aktivitaten in Ausbildung und Weiterentwicklung sowie die Unterstlitzung der
Mitarbeiter (51).

Bereits vor dem Tod des Kindes beginnend, aber weit Uber diesen
hinausgehend, war und ist die Trauerarbeit mit den Familien Schwerpunkt der
seelsorgerischen Arbeit innerhalb des Teams. Der Verlust eines Kindes wird als
eines der belastendsten Ereignisse im Leben angesehen. Verschiedene
psychische und physische Beeintrachtigungen sind bei Eltern, die ein Kind
verloren haben, beschrieben. Diese umfassen ein erhohtes Risiko fur Angst und
Depression sowie auch fir Hospitalisationen wegen psychiatrischer
Erkrankungen (41,46), ein erhohtes Risiko fur Diabetes mellitus Typ 2 und
andere Erkrankungen bis hin zu einer erhdhten Mortalitat (54,45). Trauer nach
dem Verlust eines Kindes ist kein zeitlich limitiertes Ereignis, sondern ein
Prozess, der schwerer und langer verlauft als bei anderen Anlassen fur Trauer
(61). Noch Jahre nach dem Verlust eines Kindes waren schwedische Eltern an
Krebs verstorbener Kinder belastet durch Aspekte der Lebensendphase der
Kinder wie Schmerzen oder einem schwierigen Moment des Todes (43). Eine
bessere Verarbeitung wurde dabei bei den Eltern beobachtet, die Unterstutzung
in ihrem Trauerprozess erhalten hatten — sei es durch die Unterstlitzung von
anderen betroffenen Eltern wahrend der Krankheitsphase, sei es durch
psychologische Hilfe oder durch Beratung des medizinischen Personals im

letzten Lebensmonat des Kindes (42). Insbesondere Vater zeigten dabei ein

67



erhohtes Risiko fur Depression, vermehrte krankheitsbedingte Fehlzeiten im
Beruf und frGhere Berentung. An einer kleinen Gruppe kanadischer Eltern, die
ihr Kind durch Krebs verloren hatten, wurden als Faktoren, die eine Integration
der Trauer in ein normales aktives Leben im Sinne ,unkomplizierter® Trauer
ermoglichten, das Vorhandensein weiterer Uberlebender Kinder, soziale
Unterstltzung und Aktivitat beschrieben (3).

Geschwister von schwerkranken und sterbenden Kindern mussen im Verlauf
der Krankheitsgeschichte haufig in ihren eigenen Bedurfnissen zurickstehen,
fuhlen sich isoliert und vergessen. Sie sind besonders gefahrdet, psychische
und soziale Auffalligkeiten sowie Probleme mit der Schule und in der Eltern-
Kind-Beziehung zu entwickeln. Leitlinien fir den Umgang mit Geschwistern von
Kindern, die an Krebs erkrankt sind, beinhalten das Einbeziehen der
Geschwister in Gesprache und Entscheidungen uber die medizinische
Versorgung beginnend mit der Diagnosestellung bis hin zum Tod und daruber

hinaus, um Langzeitfolgen zu verhindern (49).

Die Angebote des psychosozialen Teams der Kinderonkologie in Wurzburg
ermoglichen die Unterstutzung von Familien - insbesondere auch der
Geschwisterkinder - in der Verarbeitung des Verlustes eines Kindes
gegebenenfalls Uber Jahre hinweg. Diese Angebote beginnen dabei vor dem
Tod mit der Einschatzung und Vernetzung der Ressourcen einer Familie und
reichen von der Begleitung der Familien bis zur Krisenintervention. Nach dem
Tod eines Kindes bieten sie neben einer individuellen Betreuung insbesondere
auch bei Risikokonstellationen fir eine pathologische Trauer verschiedene
offene Angebote der Trauerarbeit. Dieses professionelle Angebot wird
unterstutzt und erganzt durch das ehrenamtliche Engagement der
,Elterninitiative leukdmie- und tumorkranker Kinder“, die flr die Familien als

einem wichtigen Aspekt auch den Kontakt zu anderen Betroffenen anbietet.

FiUr die psychosoziale Betreuung sterbender Kinder auf den Intensivstationen
bestehen andere Schwerpunkte. Die direkte Betreuung von Patienten ist hier
eine Seltenheit zum einen wegen des hohen Anteils an Kindern, die im

Neugeborenen- und Sauglingsalter versterben, zum anderen wegen der
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Schwere der Erkrankung und der damit verbundenen Therapie, die meist eine
Beatmung einschliel3t. Der Fokus liegt damit ganz Uberwiegend auf der
Betreuung der Eltern. Haufiger als im onkologischen Bereich ist der Tod eines
Kindes auf der Intensivstation und in der Neonatologie unerwartet und trifft die
Eltern unvorbereitet, zum Beispiel bei Unfallen, schweren pranatal nicht
bekannten Fehlbildungen oder Totgeburten. In anderen Fallen sind auch hier
die Verlaufe lang, so dass den Mitarbeitern der Stationen im pflegerischen,
arztlichen und psychosozialen Bereich wichtige Aufgaben in der Begleitung und
Kommunikation mit den Familien schwerstkranker Kinder zukommen. Auch die
spirituellen Bedurfnisse der Familien sind vielfaltig (49). Um diese Bedurfnisse
auffangen zu kdnnen, ist es wichtig, sie zu erkennen und Seelsorger so frih wie
maoglich in die Betreuung kritisch kranker Patienten zu integrieren (20). Eine
besondere emotionale Belastung innerhalb der Neonatologie bringen
Spataborte, Totgeburten, Sterbefalle im Krei3saal sowie auch der Verlust eines

Kindes bei Zwillingsgeburten mit sich (56,70).

Die spirituelle Betreuung der Eltern auf den Intensivstationen der Universitats-
Kinderklinik in Wirzburg wird durch eine eigene Seelsorgerin geleistet, deren
regelmaflige Anwesenheit eine frihe und aktive Kontaktaufnahme zu den
betroffen Eltern erleichtert. Sie bietet gerade im Bereich der Neonatologie auf
der Intensivstation wie im Kreif3saal sowohl durch individuelle Begleitung und
Gesprache als auch durch Rituale wie Taufen und Abschiedsfeiern
Unterstitzung flr Eltern und Geschwister an und entlastet das Personal in

Krisensituationen sowie nach einer Sterbebegleitung.

5.6  Ziele der Palliativversorgung

Far die Arbeit des Palliativieams im Rahmen des beschriebenen Pilotprojektes
lassen sich folgende Ziele formulieren, die den bereits in der Einleitung

genannten Malistaben der ACT entsprechen:

- Palliativversorgung soll ein aktives Angebot fur betroffene Familien sein. In
der extrem belastenden Situation, mit dem drohenden Verlust eines Kindes

konfrontiert zu sein, sollen nicht die Familien Hilfsangebote suchen mussen.
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Das Angebot an die Familien muss ein umfassender, d.h. interdisziplinarer
Ansatz sein, der medizinisch-pflegerische wie auch psychosoziale Aspekte
umfasst, wobei der Schwerpunkt einer Betreuung im Einzelfall sehr
unterschiedlich sein kann.

Ziel der Betreuung ist der mdglichst lange Erhalt einer bestmdoglichen
Lebensqualitdt des Kindes. Die Beurteilung aller therapeutischen
MaRnahmen und Angebote ist immer an den Wunschen, Bedurfnissen und
Vorstellungen des Kindes und der Familie zu messen und kann sich im
Verlaufe einer Betreuung andern.

Im Blickpunkt der Betreuung steht immer die gesamte Familie. Haufig
kommen zu der eigentlichen Kernfamilie aus Eltern und Geschwistern noch
Groleltern, Verwandte und Freunde, die in unterschiedlichem Ausmalie
emotionale und spirituelle Begleitung bendtigen.

Die Erkennung und Behandlung belastender Symptome hat einen hohen
Stellenwert in der medizinisch-pflegerischen Palliativversorgung, wobei
psychische Aspekte als Ursache oder Verstarker von Symptomen (z.B.
Verstarkung von Schmerzen durch Angst) eine grof3e Rolle spielen kdnnen.
Wichtige Aufgabe ist die Einschatzung und Einbindung von Ressourcen
innerhalb der Familie und in ihrem lokalen Umfeld (Freunde, Lehrer,
Seelsorger, Kinder- oder Hausarzte, Pflegedienste, Therapeuten etc.).

Die Palliativbetreuung beginnt moglichst mit der Diagnosestellung einer
lebenslimitierenden oder lebensbedrohenden Krankheit. Sie ist ein Angebot,
das auch bei langen Verlaufen in einer Intensitat, die wechseln und von der
Familie gesteuert werden kann, bis zum Tod des Kindes besteht, damit
jedoch nicht endet.

Die Trauerarbeit nach dem Tod des Kindes fur verwaiste Eltern und
Geschwister ist ein wichtiger Teil der Arbeit, auf den schon im Laufe der
Betreuung hingearbeitet werden kann. Neben Angeboten, die in der Regel
von psychosozialen Mitarbeitern, Seelsorgern oder Selbsthilfegruppen
ausgehen, beinhaltet dies auch, dass der Kontakt zum Palliative Care Team
nicht mit dem Tod des Kindes abrupt abbricht, sondern die Moglichkeit zum

Treffen oder nochmaligem Gesprach angeboten und gesucht wird.
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6. Ausblick — Entwicklung eines Palliative Care Teams

6.1  Versorgungsstufen der Palliativversorgung

Wie auch im Erwachsenenalter konnen in der padiatrischen Palliativversorgung
Stufen der Spezialisierung unterschieden werden. Die Basis bildet dabei die
Umsetzung grundlegender Prinzipien des Palliative Care von jedem, der an der
Betreuung lebenslimitierend erkrankter Kinder und Jugendlicher beteiligt ist. Die
Grundlagen einer solchen ,palliativmedizinische Haltung® sollten dabei als Teil
des Medizinstudium und der Pflegeausbildung frih und umfassend vermittelt
werden. Eine ,allgemeine Palliativversorgung” wird in den verschiedenen
Versorgungsbereichen von professionellen Helfern geleistet, die durch
Fortbildungen und Erfahrungen Kompetenzen erworben haben, sich jedoch
nicht ausschliel3lich oder in beson-
derer Intensitat mit padiatrischer

Palliativversorgung beschaftigen. Die

,Spezialisierte® oder ,spezielle” Pallia-

allgemeine tivversorgung ist professionellen

Palliativversorgung Teams vorbehalten, die ausschlieBlich

oder in besonderem Male auf dem

crlliEifrr e edhe Gebiet der Palliativversorgung tatig

Haltung sind und sich entsprechende

Kompetenzen erworben haben (36,12)

Abb. 13: Spezialisierungsstufen padiatrischer Palliativversorgung

6.2 Personelle Struktur eines padiatrischen Palliative Care Teams

Unumstritten ist inzwischen, dass Palliativversorgung im Erwachsenenbereich
wie auch in der Padiatrie eine multidisziplinare Aufgabe ist. Verschiedene
Veroffentlichungen beschreiben Minimalanforderungen an die Besetzung eines
Palliative Care Teams, die immer mindestens den arztlichen Bereich und die
Pflege, dazu, den lokalen Gegebenheiten der medizinischen Versorgungs-

struktur  entsprechend, weitere Mitarbeiter insbesondere aus dem
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psychosozialen Bereich umfassen (10,33). Aktuell wurden Standards
padiatrischer Palliativversorgung in Europa veroffentlicht, die zur Sicherung
einer Grundkompetenz mindestens einen Arzt, eine Pflegekraft, einen
Sozialarbeiter, einen Psychologen und einen Seelsorger mit entsprechender
fachlicher Kompetenz als Basisausstattung eines Palliative Care Teams fordern
(36). Erweitert wird dieses Kernteam unter Einbeziehung heimatnaher
Ressourcen um Therapeuten, Lehrer, Hausarzte, Pflegeteams usw. je nach
Bedarf der Familie. Insbesondere fur die Unterstitzung der Familie zu Hause ist
eine 24-Stunden-Erreichbarkeit wichtiger Bestandteil der Palliativversorgung.
Unter anderem in der ,ACT-Charter* wird fur die Palliativbetreuung die
Bereitstellung eines ,Key-Workers® fur jede Familie gefordert. Dieser ,Key-
Worker* oder auch ,Case Manager kann Arzt, Pflegender oder Sozialarbeiter
des Palliative Care Teams sein, ist als erster Ansprechpartner fur die
Koordination aller an der Versorgung Beteiligten verantwortlich und sorgt far
eine Kontinuitat in der Betreuung auch beim Ubergang vom ambulanten in den
stationaren Bereich. Die Versorgung eines Kindes durch ein padiatrisches
Palliative Care Team ist in der Regel als ein zusatzliches Betreuungsangebot
zu verstehen. Sie erganzt - nicht ersetzt - sowohl eine kinder- oder
hausarztliche Grundversorgung als auch die spezialisierte Versorgung in

Ambulanzen, Kliniken und Betreuungseinrichtungen (1).

6.3 Finanzierung

Die Finanzierung einer Palliativversorgung muss fur alle Kinder und ihre
Familien, die sie bendtigen, gesichert sein unabhangig vom
Versicherungsstatus und der Krankenkassenzugehorigkeit, der Art und dem
Verlauf einer Erkrankung und der Form einer Therapie. Gesichert werden muss
eine flachendeckende Versorgung auch in schwach besiedelten Gebieten
zusatzlich zur Basisversorgung durch Kinder- und Hausarzte, hausliche
Pflegedienste, Therapeuten und auch Spezialisten flr das zu Grunde liegende
Krankheitsbild. Zu finanzieren sind dabei Personalkosten (inklusive Vergutung
der Rufbereitschaft), Sachkosten sowie Schulungs- und Weiterbildungs-

malfinahmen flr professionelle und ehrenamtliche Helfer.
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Mit dem GKV-Wettbewerbsstarkungsgesetz § 37b SGB V wurde durch die
Bundesregierung ein Anspruch auf spezialisierte Palliativversorgung formuliert
und die speziellen Belange der Kinder als ,zu bertcksichtigen“ genannt. Der
gemeinsame Bundesausschusses hat mittlerweile eine Richtlinie Uber die
Verordnung von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung (SAPV-
Richtlinie) vorgelegt, die aktuell zur Diskussion steht.

6.4.1 Aufgaben padiatrischer Palliative Care Teams

Nachfolgende Aufgaben eines spezialisierten padiatrischen Palliative Care

Teams werden als Standard formuliert:

- RegelmaRige Bedarfsermittlung und Versorgungsplanung in unter-
schiedlichen Phasen der Erkrankung - von der Diagnosestellung Uber die
Lebensendphase bis hin zur Trauerarbeit

- Einschatzung der physischen Bedirfnisse des Kindes und Angebot einer
angemessenen Therapie, um eine bestmdgliche Lebensqualitat zu erhalten
(Symptommanagement)

- Einschatzung der emotionalen, spirituellen und sozialen Bedurfnisse von
betroffenen Kindern und Jugendlichen und deren Familien mit besonderer
Bericksichtigung der Geschwisterkinder und Angebot entsprechender Hilfen

- Koordination der hauslichen Versorgung unter Einbeziehung von Ressourcen
vor Ort und Angeboten zur Entlastungspflege (Kinderhospize)

- Angebot einer kontinuierlichen Betreuung Uber 24 Stunden an 365 Tagen im
Jahr auch wahrend eines stationaren Aufenthaltes

- RegelmalBige Teilnahme an Schulungen und Weiterbildungen flr
professionelle und ehrenamtliche Helfer

- Angebot regelmalliger Teambesprechungen und patientenbezogener
Besprechungen innerhalb der Versorgungsteams sowie entlastender

MaRnahmen fur die Mitarbeiter
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6.5 Konzept einer sektorenubergreifenden padiatrischen Palliativversorgung

Spezielle padiatrische Palliativversorgung ist eine Aufgabe, die den
unterschiedlichen Bedurfnissen und Verlaufen aller im Kindes-, Jugend- und
jungen Erwachsenenalter auftretenden lebenslimitierenden und lebens-
bedrohlichen padiatrischen Erkrankungen gerecht werden muss. Der Zugang
zu einer solchen Betreuung muss flachendeckend fir betreuende Kinder- und
Hausarzte, fir Spezialambulanzen, Kliniken, Betreuungseinrichtungen und fir
die Familien selber moglich sein. Dabei sollte die Reichweite eines
padiatrischen Palliative Care Teams nicht Uber einen Radius von 100 km
hinausgehen, um eine aufsuchende Rufbereitschaft anbieten zu konnen.
Schwerpunkt und Intensitat einer Betreuung kénnen dabei im Krankheitsverlauf
stark wechseln und schlieRen parallel dazu Formen einer lebensverlangernden
oder auch kurativen Therapie nicht aus (10).

Im stationaren Bereich kann die Aufgabe eines Palliative Care Teams neben
der Weiterbetreuung bekannter Patienten in einer Konsiliartatigkeit liegen, die in
Erganzung zu bereits bestehender innerklinischer Kompetenz bei schwieriger
Symptomkontrolle, bei speziellen sozialrechtlichen oder ethischen
Fragestellungen und in besonderen Krisensituationen Hilfe bietet. Ein weiterer
Aspekt der Arbeit liegt im Ubergang von der Klinik in die hausliche Umgebung
im Sinne einer Briickenpflege, wobei eine moglichst frihe Kontaktaufnahme zu
den Familien anzustreben ist. Im ambulanten oder hauslichen Bereich steht
koordinierende und beratende Tatigkeit im Mittelpunkt, die bereits bestehende
Strukturen einer Palliativversorgung integrieren kann. Ein weiteres Arbeitsfeld
sind daneben Hilfs- und Beratungsangebote fiur Schulen und andere
Versorgungseinrichtungen, die in die Betreuung lebenslimitierend erkrankter

Kinder und Jugendliche eingebunden sind.
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Krebserkrankungen

Neurologische Stoffwechsel-
Erkrankungen erkrankungen
Fehlbildungen Mukoviszidose
Klinische Versorgung Familie Hausliche Versorgung
. Kinder/Hausarzt
Palliativbetten .
Kinderkrankenpflege

Tagesklinik Seelsorger/Psychologe

Spezialambulanzen Ehrenamtliche Helfer

soziales Umfeld

* 24-h-Rufdienst * Versorgungsplanung
Konsildienst + Hausbesuche « Krisenintervention Beratung
Briickenpflege  Symptommanagement - Trauer/Geschwisterarbeit Vernetzung

Arzte, Pflegende, psychosoziale Mitarbeiter

Padiatrisches Palliative Care Team

Abb.14: Konzept zur sektoreniibergreifenden padiatrischen Palliativversorgung
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7. Zusammenfassung

Wie in der bisherigen Entwicklung der padiatrischen Palliativversorgung oft
beschrieben, ist auch an der Universitats-Kinderklinik ein strukturiertes
palliativmedizinisches Angebot fur schwerstkranke und sterbende Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene sowie ihre Familien zunachst aus dem
Bereich der Onkologie hervorgegangen. Seit inzwischen mehr als drei Jahren
wurden dabei Patienten aus dem gesamten Spektrum der padiatrischen
Onkologie mit einem Schwerpunkt im Bereich der Hirntumore betreut. Fir diese
Arbeit hat sich ein multidisziplinares Team etabliert, das von 2004 bis 2006 in
Uuberwiegend koordinierender und beratender Tatigkeit 32 Patienten im Alter
von 2 bis 27 Jahren bis zu ihrem Tod betreut hat. Fast 90% dieser Kinder und
Jugendlichen konnten dabei ihrem Wunsch entsprechend in hauslicher
Umgebung in Zusammenarbeit mit Kinder- und Hausarzten sowie externen
Pflegediensten versorgt werden. Schwerpunkt der Betreuung war neben der
Erkennung und Behandlung von physischen Symptomen die psychosoziale
altersentsprechende Unterstutzung von Patienten und ihrer Familien bis Uber
den Tod hinaus mit vielfaltigen Angeboten auch in der Trauerarbeit. Nicht-
onkologische Patienten mit lebenslimitierenden Erkrankungen wurden bisher
am Lebensende nur im stationaren Bereich Uberwiegend auf den
Intensivstationen betreut. Auch hier besteht eine psychosoziale Unterstitzung,
die Uber den Tod des Kindes hinaus die Familien begleitet. Zukinftige
Herausforderung wird die Palliativversorgung auch nicht-onkologischer
Patienten sein. Aufgaben flir das Palliativieam liegen aktuell vor allem in der
Verbesserung der Dokumentation sowie in der Strukturierung interdisziplinarer
fallorientierter Teambesprechungen und entlastender Malnahmen. Die
Moglichkeit, ein spezialisiertes padiatrisches Palliative Care Team im Bereich
Unterfranken fir die Palliativversorgung aller an lebenslimitierenden
Erkrankungen leidenden Kindern und Jugendlichen vorzuhalten, wird dabei
zunachst von der Finanzierung arztlicher, pflegender und psychosozialer
Mitarbeiter abhangen. Als erster Schritt wurde am 28.11.2007 in Munchen
durch den Planungsausschuss flir Hochschulklinika die Einrichtung von zwei

Palliativbetten fur die Kinderklinik genehmigt.
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