Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen!

Kinderheilkunde oder Palliativmedizin?

Prof. Dr. B. Zernikow

Lehrstuhl far Kinderschimerztherapie wnd Padiatrische
Palliativmedizin — Universitat Witten/Herdecke
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Padiatrische Palliativversorgung!
Kinderheilkunde oder Palliativmedizin?

Warum interessiert die Frage uberhaupt?

= Sehr viele Gemeinsamkeiten:
- Wichtigkeit der Autonomie

Leid lindern als Focus

Sterben, Tod, Trauer

Das Multiprofessionehe Team

(Kinder-) Hospiz (-dienste)

Ethik und Spiritualitat

= Schon wieder Arger machen?

- ,Ich kenne einen Padiater, der wiirde jetzt aus der
Hose springen”

= Undankbarkeit?
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Padiatrische Palliativversorgung!
Kinderheilkunde oder Palliativmedizin?

= Versorgung!

- Konnen und sollen Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen von
Erwachsenenpalliativmedizinern (mit-)versorgt werden?

= Politik!
- Wer vertritt die Interessen der Betroffenen?

= Leitlinien!
- Wie werden Kinder berticksichtigt?

= Organisation!

- Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

= Vorbild, Lernen und Themen!
- Sind die Themen die richtigen? Beispiel: arztlich assistierter Suizid

i > S G Witten/Herdecke
Universitdt Witten/Herdecke Universitit Witten/Herdecke

= Kinderpalliativzentrum | VEStISChe_K',nder' und 1 3
I ’ ' Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln gg Jugendkhnlk Datteln uni versltat




“Jensiaaliun UISIIEE ALMpUROnr
S pun -iapury aypsnsap 8¢

Aoy | L (PR T DALY L

-a2 w2 18T SunpIg Jne Ry seq
Bunpjigsny pun sjnyss

zuapus] apuabia)s ‘puejyISINGQ Ul 0S| B @

9)29pJaH/UdIIIM IBIISIBAIUN @@

S)IBPISH/USIIIAN JEIISIBAIUN
ujaaieq JIulYpuabng pun -13pury ayIsnRsaA

wnijuazaneijjediapuly

MOoNEN UUBLUSpalH ‘MoXIUISZ sliog

Bunue|d ul auIe ‘UspuUBLIOA JUDIU @

UBUOLE]SAEN|[Bd @

"HOp Uaqlals usjuaiey ususiwiousbjne 1ap %06 S|e Jysw
‘apuasuaqa we Bunbiosiap fifueliop e

afiajdsBumse)u3 fifuelion e

uaqefiny ‘azidsoH (-lapury) e

‘ua|a)snziayois

uajualed Jauajjou1aq |yezuy usyoy Jauia 1aq bunblosiap

apuayoapUSYIL]) U3 LN ‘USPJaM JULEZISA JapURUIZ)IW
ssni uauLojsBunbiosiaj Jauapalyasian yezjeip sud e

uawajqo.d usperzosoyahsd

aImos uswodwAg uayolpiadioy uspualse|aq pun
uabumyue.yIaiown] UauanuUyasahLIo) Lam W Uajuaied 13q
uayaiuasap wi 16joL1a Bunblosiaaniel|ed a1g

UBuasyoemMI3 uaiae |aq

uayolhouwria ,,uaqJals sanh vila wiapuy

NIZIGIWAILYITIVd JHISIHLIYIAYd

uaisualpaballd pun us)zly usuassejafilapaiu
1aq uajyez|je4 abunab yainp uabuniyepy biuam e
uayaziye abue| @

Heydsyalag-yye 1nJ UslSoxalellio) ayoy <=
auajjoljag abiuam :UuoNejaY-UsZINN-Us1S0Y 81Yd3|yds e

JWIwnNsaq puelssunoimul

UBYJS1I0J0LLIOIRIS PUN US[BUONOLWS ‘UsnmIubioy

LWap sIMos Bunyueniapunle Jap Jally uayosifojouoya
WwoA yalgabgew pam Bunblosisaniel|ed aiq

uauasyaemi3 uabun| pun usyaypuabne ‘usepury 18q

usyiaylapuosag

uauasYorMI3 UaJa}je nz usuasyoemiy uabunl pun uayolpuabnp ‘ulapury uoa bunbiosiannneljjed Jap apaiyosiajupg

iT13avl

GunBiosiap
A1UB|N(LUIE 9pUaY03PULYIRH @

urswabyy

ayolalag
Bunbiosiananeljjed




Versorgung

= Kdénnen und sollen Erwachsenen (SAPV) Teams Kinder mit-
versorgungen?

Anzahl Leistungsfalle bei Kindern und Jugendlichen
(betroffene LE)
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= Welche Kinder sind eigentlich betroffen?
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Pravalenz lebenslimitierender Erkrankungen
bei Kindern - England 2000-2010
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Franz, 2 Jahre

Epidermolysis bullosa

Leidvolle Symptome:

1. Verbandswechsel
Juckreiz

Obstipation
Schlafstérung/Unruhe
Belastung der Familie
(Eltern/Geschwister)
6. Aussehen

SRS
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I ———
Kira, 1 Jahr, Spinale Muskelatrophie Typ |

= Nach lebensbedrohlicher
Komplikation, nicht invasive
Beatmung

= Jetzt: lebensbedrohliche Krisen

= Entscheidung gegen invasive
Beatmung

= Zuhause verstorben
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Emma, 2 Jahre
Schwere globale Entwicklungsstérung unklarer Genese
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Emma, 2 Jahre
Schwere globale Entwicklungsstérung unklarer Genese

Fortschreitende Symptome:
= Spastische Cerebralparese
= Neurogene Schluckstorung

= Gastro-Osophagealer Reflux

- Rezidivierende Lungenentzindungen

- Viel zahes Sekret

Atemnot => Atemversagen
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Emma, 2 Jahre
Schwere globale Entwicklungsstérung unklarer Genese

Beurteilung:

Interkurrente Infektionen: muskulare Schwache und kein effektiver
Hustenstol3

Prozedere:
= Einstellung auf einen cough assist

= im Verlauf ambulante Behandlung mittels
cough assist — Unterstttzung durch SAPV-
Team fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene
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Feudtner et al.
Pediatric Palliative
Care Patients: A
Prospective
Multicenter Cohort
Study.

Pediatrics 2011

Symptoms

Cognitive impairment

Speech impairment

Fatigue and sleep problems

Enteral intake

Seizures

Somatic pain

Dyspnea

Excessive secretions

Spasticity

Swallowing difficulties

Appetite disturbances
Other symptoms™
Weight change
Constipation

Cough

MNausea

Anxiety or depression

Irritability
Visceral pain
Neuropathic pain
Diarrhea

Urinary problems
Itehing

T

Proportion of patients

e | - G
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Symptome von Kindern
mit Palliativversorgung in
den USA

Kompetenzen:
= Unterstitzte Kommunikation,
Hilfsmittelanpassung, Rehabilitation

= Padiatrische Schlafmedizin

= PEG/PEJ Anlage und Management,
TPE

= \Epileptologie

= Heim-Beatmung,
Trachealkanilenmanagement

= Baclofenpumpen, Bo.-Tox.

= Kinder- und Jugendpsychotherapie

» [nfektiologie
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Mirjam, 1,5 Jahre alt

= Morbus Krabbe, Lebenserwartung ca. 1 Jahr
= Erndhrung tber PEG

= Zunehmende AZ Verschlechterung, Mutter wlnscht keine
Intensivierung der Therapie

= Erwachsenenpalliativmediziner HAPS I'M T
- Nahrung ganz absetzen ! NEG
- 4 stindlich &.c. Merphin |
| FOR THIS JOB
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Politik!
Wer vertritt die Interessen der Betroffenen?

Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen
in Deutschland

= Kinder = alte Menschen Sterben in Verbun.denheit
(nur eben jung) ! Schwerstkranke — insbesondere hochbetagte — Menschen

brauchen die Gesellschaft in besonderer Weise.

= Keine Nennung in.den Dempsterbenden Menschen ist die mitverantwortliche
Begteituny durch Familie, Freunde, Ehrenamtliche nach
seinen Wiinschen zu ermaoglichen.

5 Leitsatzen !
= Erste Erwahnung auf
Seite 10 von 28 !

Schwerstkranke und sterbende Menschen sind in beson-
derer Weise auf die Begleitung und Unterstiitzung durch
Angehorige, Freunde, professionelle Helferinnen und
Helfer, aber auch auf Solidaritat und die verantwortliche
Begleitung durch Mitmenschen angewiesen. Dies gilt in
besonderer Weise fiir alle Gruppen, deren Teilhabe an der
Gesellschaft erhohte Aufmerksambkeit verlangt, z.B. allein-
stehende Hochbetagte, behinderte Menschen sowie Kinder
und Jugendliche mit lebensverkiirzenden Erkrankungen.
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Politik!
Wer vertritt die Interessen der Betroffenen?

Totung auf Verlangen bei Kindern in Belgien !
= Gezielte Pressemitteilungen: DGP, DHPV
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Politik!
Wer vertritt die Interessen der Betroffenen?

Totung auf Verlangen bei Kindern in Belgien !
= Gezielte Pressemitteilungen: DGP, DHPV

= Leere: Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin;
Akademie fur Kinder- und Jugendmedizin

* Home
Ober die DAK) Deutsche Akademie
Aktivitsiten fur Kinder- und

lugaos odizin eV,
Die Kommissionen L j"]- ugsadme dizin eV,
."'___i —

Kinderumwelt gGmbH Dytvmifind b kinger- anst

i #, -..-um-,:m..r_-.r.;&:-. Gessinchatn
Fiir Mitglieder L J

Deutsche Akademie fir Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DAKI) Suche nach
“Das Kind wird nicht erst ein Mensch, es ist schon einer.” (Janusz Korczak, 1878-1942)
Die Deutsche Akademie fir Kinder- und Jugendmedizin e.v. {DAKI) ist der Dachverband der kinder- Aktucties
und izini (= on und Fachverbinde Deutschiands, Die DAKD koordiniert und
bearbeitet ihre gemelnsamen Anllegen und vertritt sie nach aufen... Infektionskrankheiten und
O mehr dazy Impfragen
Lislerangpisse won
arizellens|pael- und
n Die Kommissionen der DAKY Kembinatisnsimpl
k-4 e ~ Fir die Baarbeitung von Spezialfragen warden Kommissionen eingesetzt, Diesa Kinderschutz
il . setzen sich aus Mitgiedarn der drei bande glai gt Prafelaitfaen
v, . Tusammen... ;-n ! h an II
"l O woiter lesen
Infektionskrankheiten und
Tmiplfragen

Stell und Empfeh Impfprophylaxe invasiver
Erkrankungen mit
| Die Kommissionen, Referentan sowle der Vorstand der DAK) veroffentlichen in Meningokokken dar
" Imatiaen el akmen zu und i &n Fragen Serogripos B
der Kinder- und Jugendmedizin..,
h'\- | B weiter fesen
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Leitlinien!
Wie werden Kinder berucksichtigt?

Herangehensweise ,Evidence
Based Medicine*:

= Kommt aus W"_'O |
Erwachsenenmedizin guidelines on
- Viele Betroffene => RCT the pharmacological
maoglich treatment of persisting
o pain in children with
" Transfer moglich? medical illnesses

- Erwachsene => Kinder

YEIRE P

http://whglibdoc.who.int/publications/2012/9789241548120_Guidelines.pdf
s niversita,
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EBM: Erwachsene => Kinder ?

= Anstatt Studien niedriger Qualitat aus der Padiatrie
heranzuziehen, wurden hochwertige Studien aus der
Erwachsenenmedizin bertcksichtigt und die Ergebnisse auf
Kinder Ubertragen.

Kinderpalliativzentrum g VEStiSChe_K!nder' und @ersitét
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Beispiel: ,,Knochenschmerz Bisphosphonate
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EBM: Erwachsene => Kinder ?

= A .

1.14.2 Bone pain

BiSPHOSPHOMATES

! Recommendation
19. The use of bisphosphonates as adjuvant medicines 15 not recommended 1n the treatment of

bone pain in children.
Weak recommendotion, very low quality of evidence |

Fur fehlende Wirksamkeit und potentiell starke
Nebenwirkungen (Osteonekrose des Kiefers) werden

Erwachsenenstudien angefuhrt

- Wong RKS, Wiffen PJ. Bisphosphonates for the relief of pain secondary to
bone metastases. Cochrane Database of Systematic Reviews, 2002

- Marx RE. Pamidronate (Aredia) and zoledronate (Zometa) induced avascular
necrosis of the jaws: a growing epidemic. J Oral Maxillofac Surg 2003; 61:

1115-1117
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Thornton Arch Dis
Child 2006; 91:
753-761.

Castillo Dev Med
Child Neurol 2009;
51:17-29.

Phillipi Cochrane
Database Syst
Rev 2008

Leblicq Pediatr
Blood Cancer.
2012

Rauch Lancet
2004; 363: 1377-
1385.

Brown Clin
Endocrinol (Oxf)
2008; 68: 863-867.

Maines Bone
Miner Metab 2012;
30: 434-438.

Malmgren J Oral
Pathol Med
2008;37:196-200.

EBM: Erwachsene => Kinder ?

Bisphosphonate bei Kinder — Die Realitat

= Studien und Reviews zeigen eine Schmerzreduktion bei
- Osteogenesis Imperfecta (Ol)
- schwerer Osteoporose
- Osteonekrosen bei ALL unter Steroidtherapie

= Bisphosphonate sind Standardtherapie bei Ol und
Osteoporose

= Keine Zeichen einer Osteonekrose des Kiefers bei
- 42 Kindern mit Osteoporose (Bisphosphonate iv Gber im
Mittel 6,5 Jahre, 11 Kinder hatten invasive
Zahnarzt-Eingriffe)
- 102 Kindern mit Ol (Neridronat iv tber im Mittel 6,8 Jahre)
- 64 Kindern mit Ol (Behandlungsdauer von bis zu 13 Jahren)

i > S G Witten/Herdecke
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Leitlinien!
Wie werden Kinder berucksichtigt?

» Fragestellung ist getriggert durch Erwachsene, z.B.
Dyspnoe anstatt vermehrte Sekretion

= Methodik ist getriggert durch Erwachsene, z.B.
ausschlieBliche Berlcksichtigung von RCTs

= Ressourcen sind getriggert durch Erwachsene, z.B.
Krebshilfe Leitliniei Chance 12

@ Vestische Kinder- und £ 45
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

NIEDERSACHSEN

| ! « ¥
= brucken-team ke o) 4
Spasalisiorty ambularis
: pidfiatrizche Pallistvesogung
Univarsititekfinicom Minstm
w sndorf

Westfalen-

NIEDERLANDE

Lippe

Flache 21.430 km?

Kmﬁeﬁ e Aﬂ'}btlldn? r Krais Paderborn Kreis Héxter [N
: w Palliativversorgung { d
- - Gelsenklrdvnk‘ fir Kingier unid | . .
q e Cochaverd ' Menschen 8,36 Mio
Bochum
] idkreis . &

e NOR.DRHﬂ e 25
~ WESTFALEN o

Kinder bis 1,49 Mio
18 Jahre (47% NRW)
HESSEN
| Entferngng 5_ 175 km
BELGIEN RHEINLAND- zum Kind @ 42 km
PFALZ (Datteln)
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GBA Bericht 2012 - Erwachsenenfalle

Anzahl Leistungsféllefi allen LE \
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Abbildung 3: Anzahl aller SAPV Leistungsfalle
(Quelle: Leistungserbringerbefragung 2012)




GBA Bericht 2011

Grunde fur Ablehnungen von SAPV bei Kindern

= nicht erkennbare Lebenszeitverkiirzung,

= fehlendes Vorliegen einer Tumorerkrankung,

= Durchfiihrung einer Chemotherapie,

= Vorhandensein einer Intensivpflege bei Heimbeatmung,
= fehlende ,Elternverfligung”,

= die SAPV muss nach einem Zeitraum von 14 - 21 Tagen
abgeschlossen sein*

Universitdt Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

Kinderpalliativstation

Universitdt Witten/Herdecke Unlversitit Witten/Herdecka Witten/Herdecke
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

Kinderpalliativstation
= Teil einer Kinderklinik
= 8 Patientenbetten, 5 Eltern-Apartments

= Aufnahme in Krisensituationen: Schmerz, Schlafstorung,
Erbrechen, ...

= Viele seltene Erkrankungen, neurologische Krankheiten,
beatmete aber kaum krebskranke Kinder

= Haufig Migrationshintergrund

B ‘ " " ; /\
. Kinderpalliativzentrum | VEStISChe_K!nder- und . —
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

Einzelne Patienten n=241 (in ersten 3 Jahre)

Aufnahmen ' n=528

Alter 9,5 Jahre (0,4-26,0)
Sterbefalle n=43; 16 auf der Station
Aufenthaltsdauer 11 Tage (1 -77 Tage)

Aufnahmen/Kind 1-7

@ Vestische Kinder- und £ 45
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

DANEMARK

Kinderpallitivzentrum
Datteln SCRUESWIG-HOLSY
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

= Familien mit Migrationshintergrund
= |Lange Fahrwege
=> zu wenig Elternapartments (n=5) fur 8 Betten

el Universitdt Witten/Herdecke
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Organisation!
Sind die fur Erwachsene entwickelten Organisations- und
Vergutungsformen die richtigen fur Kinder und Jugendliche?

Bedingungen fir stationare Hospiz-Behandlung
= Progrediente Krankheit

= Begrenzte Lebenserwartung von Tagen, Wochen oder wenigen Monaten — bei
Kindern auch Jahren (neu in der Fassung 2010)

Ambulante Kinderhospizdienste

= Basis der Forderung ist Anzahl der Begleitungen und der Ehrenamtlichen
= Abgeschlossene ocerbegonnene Begleitungen?

= Anzahl bei Kindern? -y

Daten: Deutscher
Kinderhospizverein
e.V.

Karte:
Googlemaps

T ; ” . ‘ /\
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T EEEEEEE——————.
Kinderpalliativstation und -hospiz

» Haufige Wiederaufnahmen
= |ebenserwartung Jahre

= Viele Devices, Beatmung
= Viele KH-Aufenthalte

Multiresistente Erreger (z.B. MRSA)
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Vorbild, Lernen und Themen!
Sind die Themen die richtigen?

Beispiele:
= s.c. Morphin
- tut weh !
= Einschrankung der Nahrungszufuhr
— Alte Erwachsene hoéren auf zu Essen, Kinder nicht
= |buprofen
— Gefahrdung-von Kindern‘mit Thrombozytopenie
= Sind die Themen die richtigen?

— Arztlich assistierter Suizid, Tétung auf Verlangen,
Patientenverfligung
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= Sehr nachdenkliches, gutes Dokument
Das Wort ,Kind“ kommt nicht vor

ARZTLICH ASSISTIERTER SUIZID
Reflexionen der Deutschen Geséllschaji
fiir Paliiativmedizin

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN

X

Kinderpalliativzentrum
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
Universitédt Witten/Herdecke

Suizid

Suizid ist laut Weltgesundheitsorganisation
(WHO) der Akt der vorsatzlichen Selbst-
totung.3 Der Bundesgerichtshof geht in seiner
Rechtsprechung von der Straflosigkeit der
Selbsttotung aus, wenn sie frei und eigen-
verantwortlich gewollt und verwirklicht ist.

Tétung auf Verlangen
Totung auf Verlangen liegt laut Strafgesetz-
buch (StGB) § 216 vor, wenn jemand durch

das ,ausdriickliche und ernstliche Verlangen”

des Getoteten zur Tatung bestimmt wurde
und den Tod gezielt aktiv herbeifihrt. Die
Totung auf Verlangen ist in Deutschland
verbaten, in den Niederlanden (,Euthana-
sie”), Belgien und Luxemburg dagegen unter
bestimmten Bedingungen straffrei gestellt.

(Bei-)Hilfe zum Suizid

Beihilfe zum Suizid leistet, wer einem
Menschen, der sich selbst totet, dabei Hilfe
leistet. Diese Hilfe kann vielfaltige Formen
haben, sie kann 2.B. darin bestehen, je
manden zu einer Sterbehilfi i

Arztlich assistierter Suizid

Rechtlich gesehen ist auch der arztlich assis-
tierte Suizid zuerst einmal eine Beihilfe

zum Suizid und als solche straflos. Unter
Umstanden kénnen in einer solchen Kons-
tellation Abgrenzungsprobleme auftreten,
die bei anderen Menschen nicht auftreten,
weil der Arzt eine Behandlungspflicht haben
kénnte, die andere Menschen nicht haben
und deren Vernachldssigung zum Beispiel
dazu fiihren kbnnte, einen drztlich assistier-
ten Suizid als Totschiag durch Unterlassen
zu bewerten. In der Regel und mit Blick auf
die neueren gesetzlichen Regelungen zu
Patientenverfligungen und zur Bedeutung
des mutmaRBlichen Willens stehen diese
Bedenken aber nicht im Zentrum der Diskus-
sion.

Seine besondere Bedeutung kann der arzt-
lich assistierte Suizid dadurch gewinnen,
dass Arzte hier ihre besonderen arztlichen
Fahigkeiten nutzen (sollen), um dem Sterbe-
willigen den Weg professionell und damit

t ders wirksam zu ebnen. Da Arzte ein

im Ausland zu fahren, Medikamente zu
besorgen, einen Becher mit einer todlichen
Substanz zuzubereiten und hinzustellen.

In Abgrenzung zur , Totung auf Verlangen®
kommt es darauf an, dass der Hilfeleistende
das Geschehen nicht in der Hand halt.

Den entscheidenden Akt des Suizids muss
der Sterbewillige selbst vallziehen, indem
er das Getrank mit der todlich wirkenden
Substanz austrinkt, den todlichen Schuss
abfeuert. Beihilfe zum Suizid ist in Deutsch-
tand straflos.4

eigenes Berufsrecht haben, ist der arztlich
assistierte Suizid auch aus diesem Blick-
winkel zu betrachten. Die (Muster-)Berufs-
ordnung schlagt vor, den arztlich assistierten
Suizid in den verbindlichen Regelungen auf
Ebene der Landesdrztekammern zu unter-
sagen.

Therapieziel

“her: pi2 bliruch/Sterben zulassen
Nichticrailiar ist das Unterlassen, Begrenzen
oder Abbrechen (Beenden) lebenserhalten-
der oder lebensverlangernder MaRnahmen,
sofern dies dem Willen des Patienten ent-
spricht. Dazu zahlt insbesondere der Verzicht
auf kiinstliche Erndhrung, Fldssigkeitszufuhr,
Medikamentengabe, Beatmung, Intubation,
Dialyse, Reanimation bzw. deren Abbruch vor
Eintritt des Hirntodes. Der Begriff , Therapie-
zielinderung” fokussiert darauf, dass nicht
grundsitzlich auf alle therapeutischen Mag-
nahmen verzichtet wird, wie der Begriff des
Behandlungsabbruchs nahelegt; vielmehr
erfolgt gezielt eine Korrektur hinsichtlich
des Einsatzes einer spezifischen einzelnen
Therapie, wihrend gleichzeitig selbstver-
standlich versucht wird zu erreichen, dass
der Patient nicht leidet.

201 hat die Bundesarztekammer ihre

Palliative Sedierung ist der liberwachte
Einsatz von Medikamenten mit der Absicht,
das Bewusstsein zu reduzieren oder aus-
zuschalten, um so die Belastung durch sonst
unertrigliches und durch keine anderen
Mittel beherrschbares Leiden zu lindern,

in einer fiir Patienten, Familie und Behandler
ethisch akzeptablen Weise. Die Palliative
Sedierung kann intermittierend oder konti-
nuierlich erfolgen und eine aberflachliche
(mit reduziertem Bewusstsein) oder eher
tiefe Sedierung (mit Verlust des Bewusst-
seins) zum Ziel haben. Die Intention besteht
eindeutig in der Symptomlinderung, nicht in
einer Beschleunigung des Todeseintrittes,

Behandlung am Lebensende

Die Gabe stark wirksamer Medikamente
kann zur Symptomkontrolle notwendig
sein, Dabei ist nicht auszuschliefen, dass
durch unbeabsichtigte Nebenwirkungen der

Grundsitze zur arztlichen Sterbebegl

s seither heiRt:
Sterbevargang soll nicht
ide Therapien kiinst-
igen werden. Dariiber
ten durch Unterlassen,
den einer begonne-
ehandlung ermoglicht
=m Willen des Patienten
. . uch fiir die kiinstliche
Nahrungs- und Fliissigkeitszufuhr.”

Vestische Kinder- und
@@ Jugendklinik Datteln
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medikamentasen Symp ng der
Eintritt des Todes beschleunigt wird
Im Vordergrund steht auch hier die Intention
respektive Indikation der genutzten MaB-
nahmen: Handlungsleitend ist grundsatzlich
der Bedarf an Symptomlinderung und nicht
eine Beschleunigung des Sterbens. Diese

g ist unter der ung
einer entsprechenden medizinischen Indi-
kation in Deutschland auch berufsrechtlich
2ulassig, wenn sie dem ausgesprochenen
oder —bei Einwilligungsunfihigkeit — vorab
geauRerten eder mutmaglichen Willen des

Patienten entspricht.
' /-.\ -y a8
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DO NOT ATTEMPT RESUSCITATION (DNAR)
ORDER bei Mario, SMA - tracheotomiert
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l@——,@i Jugendklinik Datteln leversfcat

@Q Universitidt Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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Angebot einer DNAR-order

Welche Patienten:
Lebensbedrohliche Erkrankung
Lebenslimitierende Erkrankung
(In Abhangigkeit von Erkrankungsstadium)

Welche Absprachen:
WiederbelebungsmaBnahmen
Intensive BehandlungemaBriahmen bei Komplikationen

Wer trifft die Absprachen:
Betroffener Patient
(wenn er Uber Fahigkeiten verflgt, die eine tragfahige
Therapieentscheidung moglich machen)
Sorgeberechtigte

B ‘ " " ; /\
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T EEEEE———————————
DNAR-order = Angebot

Gesprachsangebot fir Patient und/oder Eltern

Besprechung des Krankheitsverlaufs
Antizipation von moglichen Komplikationen
Vorbereitung auf das Lebensende

Handlungssicherheit fur ,,Ersthelfer” in der Notfallsituation

Universitdt Witten/Herdecke Whtran/Herdecks
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Empfehlungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen

Patient fur telefonische Ruckfragen:

geboren am

Lebenslimitierende Erkrankung:

Bei dem o.g. Patienten besteht eine schwere, lebenslimitierende Erkrankung.
Auf Grund der Gesamtprognose und einer Abwagung von Belastungen und
Nutzen sind der Patient und/oder seine gesetzlichen Verireter nach
ausfuhrlicher Aufklarung durch den behandelnden Facharzt der Auffassung,
dass palliative Therapieziele (Linderung Leiden verursachender Symptome,
ganzheitliche familienzentrierte Therapie) im Vordergrund der Therapie
stehen sollten. Die folgenden, einvernehmlich getroffenen
Therapiebeschrankungen entsprechen den Winschen des Patienten und
sind in seinem besten Interesse:

re-we. Kinderpalliativzentrum | VESt'SChe_K!nder' und 3 s
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Empfehlungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen

Folgende MalBnahmen sind Weitere Absprachen:
indiziert (ja) oder nicht indiziert (nein):
ja nein

Kardiopulmonale Reanimation

Thoraxkompression

Gabe von Katecholaminen

Defibrillation/Cardioversion
Thoraxpunktion, -drainiage
Arterienpunktion
Maskenbeatmung
Endotracheales Absaugen
Intubation

O 0OO0oOo0Oo0ooooad
O 0Oo0oo0oo0ooo0ooaod
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Empfehlungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen

Ein zusammenfassendes Protokoll Gber die hier getroffene Empfehlung
befindet sich in der Krankenakte des Patienten. Alle Beteiligten wissen, dass
diese Empfehlung regelmafig (mindestens 6-monatlich) Gberdacht und
erneuert werden sollte und jederzeit ohne jegliche Nachteile fir die Beteiligten
widerrufen werden kann. Diese Empfehlung soll alle 1 Woche / 1 Monat /

3 Monate / 6 Monate (Nichtzutreffendes streichen) geprift und ggf. erneuert
werden. Diese Aktualisierung wird durch erneute Unterschrift bestatigt.

Ort, Datum, Uhrzeit —~ Facharzt (verantwortlich) Pflege

Ort, Datum, Uhrzeit Facharzt (verantwortlich) Pflege

Die oben genannten Therapiebegrenzungen verlieren ab sofort ihre Gultigkeit:

Ort, Datum, Uhrzeit =~ Facharzt (verantwortlich) Pflege
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Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen!

Kinderheilkunde oder Palliativmedizin?

= Eigenstandige Herausforderung:
Padiatrische Palliativversorgung

= Haltung: Palliativmedizin
= Fertigkeiten:  P&adiatrie

= Jede Hilfe ist willkommen!
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