Junge Erwachsene Palliativpatienten

Prof. Dr. B. Zernikow
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Entwicklungsaufgaben und Krankheitskonzepte
Fruhe Kindheit (bis 3 Jahre)

,Sensomotorische Intelligenz*”
Entwicklungsaufgaben

= kompetenter Saugling®, physiologische Stabilitat
= Sauberkeit, Geschlechtsunterschiede
= emotionale Bindung an Eltern, Geschwister und Bezugspersonen

= kritisches Lebensereignis: Kindergartenbesuch

smart—-Q Kongresse

Krankheitskonzept
= unmittelbares Ausdriicken und Befriedigen von Bedurfnissen

= Qrientierung an Mimik und Verhalten der Eltern
= Unverstandnis far MaBnahmen - Widerstand

= Behandlung Uber Anleitung der Eltern

Havighurst (1972)
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Todeskonzept bei Kindern im Alter von
1 12 bis etwa 3 1/2 Jahren

= Entwickelt Selbstverstandnis
= Lernt Objekt-/Personpermanenz

* Tod ist Unbeweglichkeit und Schlaf gleich, ,nicht-leben®i. S.
von: der Mensch atmet nicht mehr etc.

= Benotigen elterliche Nahe, Ehrlichkeit

smart—-Q Kongresse
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Entwicklungsaufgaben und Krankheitskonzepte
Vorschulalter (3 bis 7 Jahre)

,Pré-operationale Intelligenz*
Entwicklungsaufgaben
= Erwerb der Muttersprache, Selbststandigkeit im Alltag
= Aufbau der Geschlechtsidentitat

= Entwicklung von Phantasie und Spielkompetenz
* e Lpbénserei@)is: Kiddergprienpesueh Eimschuiung

Krankheitskonzept
= nur sicht- und flhlbare allgemeine Symptome werden erkannt

= zirkulare, magische, globale Erklarungen zur Krankheitsverursachung
= geringes Verstandnis fur die Prozesshaftigkeit von Krankheit

= QOrientierung und Compliance Uber Verhalten und Reaktionen der Eltern

Havighurst (1972)

3 ; tati ".E Vestische Kinder- und ‘ e e P
fan E Kinderpalliativzentrum N
PapaSte anod @ Vestische Kinder und Jugendklinik Datieln @ D Jugend klln'k Datteln ur‘)versrtat
= il Urlversitat WittaniHardeckn ﬁ

Witten/Herdecke

(2009)

Universitit Witten/Herdecke



Entwicklungsaufgaben und Krankheitskonzepte
Vorschulalter (3 bis 7 Jahre)

= Bis ca. 6 Jahre nur ein eingeschrankies Sprachverstandnis.

= Selbst wenn jlingere Kinder Begriffe kennen, nutzen und richtig
aussprechen, muss ihnen die Bedeutung der Begriffe nicht klar
sein.

smart—-Q Kongresse
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Todeskonzept bei Kindern im Alter von 3 Y2 bis 7
Jahren

= Allmachtsfantasien (Tod verhindern, Schuld)
= Verstandnis, dass Alte sterben mussen

= Tod ist ein anderer Zustand der Existenz, z.B. einem Leben im
Himmel (Weiterleben unter veranderten Umstanden, z.B. auch
"verdunnte" Personlichkeitsreste mit herabgesetzten
Lebensfunktionen)

» BenpigeOtfenndt) kins{leTische Auseandstsetzung, zu

Beginn besser geschlossene Fragen stellen
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Havighurst (1972)
Papastefanou
(2009)

Entwicklungsaufgaben und Krankheitskonzepte
Grundschulalter (7 bis 11 Jahre)

,Konkret-operationale Intelligenz*
Entwicklungsaufgaben

kérperliche Geschicklichkeit, Erlernen von Kulturtechniken

Erwerb sozialer Kompetenzen und angemessenen Rollenverhaltens

positive Selbsteinstellung, Autonomieentwicklung

Konzepte far ql% AIIt@sleb EntW|ckIung moralischer Werte
S

k%lsché‘ r@s%g;[\;v§e%h$er§e Schule

Krankheitskonzept

erel

= auch nicht-sichtbare, unspezifische Symptome werden erkannt
= Kontamination, externe Internalisierung als Krankheitsursachen
= Verstandnis der Prozesshaftigkeit und Veranderbarkeit

= Perspektivenlbernahme, eingeschrankte Compliance und Pravention

TR «ind I ".E Vestische Kinder- und
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Entwicklungsaufgaben und Krankheitskonzepte
Grundschulalter (7 bis 11 Jahre)

= Kinder bis zu einem Alter von etwa 8 Jahren gehen davon aus,
dass andere dasselbe Wissen haben wie sie. Sie teilen
wichtige Informationen nicht mit, weil sie davon ausgehen, dass
diese den anderen bekannt sind.

= Folglich ist ein konkretes Nachfragen besonders wichtig.

smart—-Q Kongresse
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Todeskonzept bei Kindern im Alter von 7 bis 11 Jahren

= kann Endlichkeit von Zustanden erkennen

= versteht den Tod als irreversiblen Vorgang

= pbetrachtet Tod als endgultiges Ende aller Vitalfunktionen
= hat die Erkenntnis, dass der Tod universal ist

= kann innerorganische Todesursachen verstehen

B TR ngres se

Benotigen
- sicheres Umfeld
- Gesprache (oft nebenbei mit ,Fremden®)
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Metaphern, Bilder, verschllsselte Sprache (7 Jahre)

,Wohin gehst Du nachher?“

Arzt: ,Zu einem Jungen, der vor ein Auto gelaufen ist.
Sein Bein muss operiert werden, und er darf sich gar
nicht bewegen.”

,90, nicht?“ (Junge setzt sich auf). ,,Das ist bestimmt
eine limmere Krankhe|t als meine” — Und nach einer

SINa xr tE’a'U’sgagt ikt By, waSnoch schlimmer

ist? Wenn man |ns Ge angnis muss.”

Arzt: Kinder kommen nie ins Gefangnis.“ (Junge tut,
als ob er die Antwort nicht gehért hatte, wischt die
Worte sozusagen weg.)

,<Weildt Du, wenn sie den Schlussel stecken lassen,
dann kann ich ihn ja nehmen und weglaufen. Aber
wenn sie abschlieBen und weggehen, dann muss ich
immer im Gefangnis bleiben”

.‘ ‘;":" Kinderpalliativzentrum Vestische Kinder- und
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Entwicklungsaufgaben und Krankheitskonzepte
Jugendalter (12 bis 18 Jahre)

~Formal-operationale Intelligenz*
Entwicklungsaufgaben
= Geschlechts- = psycho-sexuelle Reife
= Ablésung von den Eltern; Identitatsfindung

= Entwicklung von Werten, Normen und sozialer Verantwortung

. @.MH%@@%@%K@?@L@ auf Beraf undFamiliengrindung

Krankheitskonzept
= differenzierte Analyse spezifischer Erkrankungen und Symptome

= multiple Erklarungen und Abstraktion von Krankheitsmodellen
= komplexe, realistische Perspektiven, hypothesengeleitete Konsequenzen

= realitdtsbezogene Therapievorstellungen, Compliance und Mitentscheidung

Havighurst (1972)
Papastefanou
(2009)
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Linebarger JS, Ajayi
TA, Jones BL (2014),
Adolescents and
young adults with life-
threatening illness:

special considerations,
transitions in care, and
the role of pediatric
palliative care. Pediatr.
Clin. North Am.
61(4):785-796

Katzman K, Gordon C,
Woods ER, et al. In:
Neinstein LS, editor.
Adolescent : health
care: a practical guide.
5th edition. Lippincott
Williams & Wilkins;
2007.

Entwicklungsprozesse in der Adoleszenz
- Physisch- (Tanner)

Frih
(10-14 Jahre)

= Beginn und Tempo der pubertaren
Veranderungen variieren

= Korperliche Veranderungen beeinflussen das
Selbstbewusstsein, kbnnen zu Schamgeflihl oder
Angstlichkeit fiihren

(151604d) -+ Fron- odbr Spelaphvickier 5 Sai, ha

psychologische Folgen

Spat = Erwachsenen Habitus

(17-19 Jahre)

T /H
Universitit Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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Linebarger JS, Ajayi
TA, Jones BL (2014),
Adolescents and
young adults with life-
threatening illness:

special considerations,
transitions in care, and
the role of pediatric
palliative care. Pediatr.
Clin. North Am.
61(4):785-796

Gilligan C. In a
different voice:
psychological theory
and women’s
development.
Cambridge (MA):
Harvard University
Press; 1982

Entwicklungsprozesse in der Adoleszenz

- Autonomie- (Gilligan)

Frih
(10-14 Jahre)

= Abhangigkeit

Mittel = Unabhangigkeit
(15-16 Jahre) = = Phase des Ausprobierens
SMaA T T~ ssfestnderGrerzenS S ©
— Risikoreiches Verhalten

Spat
(17-19 Jahre)

= Wechselseitige Abhangigkeit (Interdependenz)
= Wachsendes Erkennen der Eigenstandigkeit und
Verantwortung anderen gegenuber
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Entwicklungsprozesse in der Adoleszenz
- Identitat- (Erikson)

Bin ich normal?
Vergleiche zwischen sich und den anderen
Entwickeln des Selbstwertgefihls

Frah
(10-14 Jahre)

Mittel = Wer bin ich? Was will ich? Wer will ich sein?

P Sk R B e

TA, Jones BL (2014),
Adolescents and

young adults with life- Spat = Wer bin ich in Beziehung zu anderen?

threatening illness:

Gl tietes  (17-19 Jahre) = Gefihl personlicher Verpflichtung

the role of pediatric = Sicherheit und Firsorge innerhalb von

palliative care. Pediatr.

Clin. North Am. Beziehungen
61(4):785-796

Erikson EH (1993),
Childhood and society.
2nd edition. New York:
Norton. W.W. & Com-
pany, Inc

sitét Witten/Herdecke
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Linebarger JS, Ajayi
TA, Jones BL (2014),
Adolescents and
young adults with life-
threatening illness:
special considerations,
transitions in care, and
the role of pediatric
palliative care. Pediatr.
Clin. North Am.
61(4):785-796

Piaget J, Inhelder B.
(1972), The
psychology of the
child. 1st edition. Basic
Books

Elkind D (1967),
Egocentrism in
adolescence. Child
Development
38:1025-34

Entwicklungsprozesse in der Adoleszenz
- Kognition- (Piaget, Elkind)

Frah
(10-14 Jahre)

= Konkret operational (Schwarz-Weil3 Denken)
= wachsender Einsatz von Logik

Mittel = Ubergangsphase mit ggf:

(oD — O R B o amumger vt o

man selbst -> ggf. Gedanken von Unbesiegbarkeit
— Imaginares Publikum: Glaube, dass jeder mich beachtet

Spat
(17-19 Jahre)

= Formal operational — abstraktes oder
hypothetisches Denken

e Kinderpalliativzentrum @@ Vestlsche'Kl'nder- und
" Westisehe Kinder- und Jugendklinik Datteln r,’ Jugend k'lnlk Datte'n
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Linebarger JS, Ajayi
TA, Jones BL (2014),
Adolescents and
young adults with life-
threatening illness:

special considerations,

transitions in care, and
the role of pediatric

palliative care. Pediatr.

Clin. North Am.
61(4):785-796

Fowler JW (1981),
Stages of faith: The
psychology of human
development.
HarperCollins

Puchalski CM, Ferrell
B (2010), Making
health care whole:

integrating spirituality
into patient care. West
Conshohocken (PA):
Templeton Press, p.
126-7

Entwicklungsprozesse in der Adoleszenz

- Spirituell- (Fowler, Puchalski)

Frih
(10-14 Jahre)

Smartu Ids

Mittel
(15-16 Jahre)

Spat
(17-19 Jahre)

' Klndf‘lp‘i”l'ﬁ’(l\/ltﬂ[lLHT!
! ¢ Kinde nd Jugendklinik Datteln
e WittaniWeardeckn

Mythisch (Phantasie)

Nach auBBen gerichtete Religiositat

,Real”: religibsen Symbolen und Geschichten wird
die eigentliche, wortgetreue Bedeutung
beigemessen

ndh%er f?[gt oft dem rel%osen Glauben des

Kunstlich/konventionell
Zugehorigkeit zur gleichen religiosen Autoritat wie
Eltern oder Gleichaltrige (peers)

Nach innen gerichtete Religiositat
mit ggf. tieferer Reflexion (oder weiter reichenden
Fragen) Uber das eigene religidse Glaubenssystem

Vestische Kinder- und
%g Jugendkllnlk Datteln

lllllllll tét Witten/Herdecke
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Todeskonzepte von Kindern im Alter ab 11 Jahren

= Tod: definitiver Abbruch aller menschlichen Beziehungen
= Phase von Losl6sung/Neuorientierung: vermehrte Angst
Mit meiner Frage = philosophisches oder spirituelles Weltbildes (Gerechtigkeit)

wollte ich ...

herausfinden. Du = Oft verschlossen => T|pp
hast Dich

entschlossen, = Bendtigen Peer Group, Autonomie und Sicherheit
nicht auf diese

Tipp:

Frage zu

antworten. Smart_Q KOngresse

Kannst Du mir
sagen, was diese

Frage bei Dir
ausgelost hat.
Hab ich Dich mit
meiner Frage
vielleicht
verargert?«

Universitit Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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Der Einfluss von schweren Erkrankungen auf
die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen

= Akzeleration —» Beschleunigung
= Retardierung — Verzogerung
= Regression —» Ruckgang

= Stagnation 5 Stillstand{ O N g resse

...der korperlichen, kognitiven, emotionalen oder sozialen
Entwicklung
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Junge Erwachsene Palliativpatienten

= Adolescents and Young Adults: AYAs

smart—-Q Kongresse

L, Kinderpalliativzentrum Vestische Kinder- und
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Junge Erwachsene Palliativpatienten

= Schon als Kind/Adoleszenter erkrankt
- Ohne schwere Mehrfachbehinderung

- Ewing/Osteosarkom, Zystische Fibrose, Muskeldystrophien
(z.B. Duchenne), komplexes Herzvitium

- Mit schwerer Mehrfachbehinderung
- Stoffwechselerkrankungen

smart—-Q Kongresse
= Erst im jungen Erwachsenenalter betroffen

- Krebserkrankungen
- Unfalle
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Junge Erwachsene Palliativpatienten

= Schon als Kind/Adoleszenter erkrankt
- Ohne schwere Mehrfachbehinderung

- Ewing/Osteosarkom, Zystische Fibrose, DMD, komplexes
Herzvitium

- Mit schwerer Mehrfachbehinderung
- Stoffwechselerkrankungen

smart—-Q Kongresse
= Erst im jungen Erwachsenenalter betroffen

- Krebserkrankungen
- Unfalle

: Kinderpalliativzentrum b Vestische Kinder- und e _—
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,Normale Pubertat“

GroBenwachstum, wechselnden Gemltslagen
Geistige Entwicklung:
- Konsequenzen eigenen Handelns einschatzen
- Plane fir die Zukunft

Enger Freundeskreis: Entwicklungsfeld
- Grenzen ausloten

ST T=U"Kongresse

Ergebnis der Pubertat:
- Gefestigte soziale Rolle
- Identitat
- Beziehungsfahigkeit
- Autonomiezuwachs
- Ubernahme von Selbststandigkeit und sozialer Verantwortung
- Teilweise finanzielle Unabhangigkeit

: Kinderpalliativzentrum b Vestische Kinder- und e _—
> " Westische Kinder- und Jugendklinik Datteln ﬁ @ Jugend k||n|k Datteln uni Ver5|tat
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Pubertat bei Kindern mit lebensbedrohlichen
oder lebenslimitierenden Erkrankungen

= ‘GroBenwaehkstum, wechselnden Gemiitslagen

= Geistige Entwicklung:

| Handolneoinschil

- PrAMEfiTdteZukunit Mogliche Folgen:
= Disharmonische Reifung

— Kind plus Erwachsener

= M n K('jrper"che und geistige
- Grenzenadsteten Abhangigkeit (Eltern)

, » Unzufriedenheit
Slila E f _ E § [< Onl g Y %L%km ligles Aggressivitat und

= Ergebnis der Pubertat:

- Gefestigtesoziate-Rotte Mogliches Verhalten

- ketentitat =  Substanzmissbrauch
: : = Non-Adherence

- Bezietumgstahigkeit - Rickzug

- Autonomtezaweaehs-

- € ung

TR «inderoalliati /@ Vestische Kinder- und i -
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Isolation

smart—-Q Kongresse

s Kinderpalliativzentrum Vestische Kinder- und 3 e
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Entscheidungen bei AYAs

Probleme von Entscheidungen bei Adoleszenten

Kognitive Einschrankungen
- Unfahigkeit, eine »gute und sichere« Entscheidung zu treffen
- Fehlende Einsicht in die langfristigen Konsequenzen
- Mehrere Wahlmoglichkeiten werden nicht verstanden

Unzureichende Informationen (Prognose wird nicht offen kommuniziert)
smart—-Q Kongresse
Elterliche Hindernisse

- Eltern nehmen »normale« Entwicklung des Kindes zum Adoleszenten nicht
wahr oder wollen sie nicht wahrnehmen

- Eltern wollen ihr Kind vor schmerzhaften Informationen und schwierigen
Entscheidungsprozessen bewahren

- Eltern haben Angst vor der »falschen« Entscheidung durch ihr Kind

Personlichkeit (einige Jugendliche wollen »nichts« wissen, nicht »dartiiber«
reden und »nicht« entscheiden)

3 i iati @ Vestische Kinder- und ‘ G
Kinderpalliativzentrum ] N
Eﬂ \':s".i',.(hf flf:dc' und Jugendklinik Dateln ’% Jugend kllnlk Datteln uan\N?tgflLtGSEtcke
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Jugendliche: MaBnahmen der Begleitung bis
zum Lebensende

= In alle Entscheidungsprozesse einbinden => Entscheidungen
lernen

= Bei Entscheidungsprozessen Kommunikation zwischen
Jugendlichen <& Eltern anregen und supervidieren

= Hilfe zur Autonomie (z. B. unterstitzte Kommunikation)
schaffen

= unabhangiger »Anfalt« kanmhilfreich seln fextermer

Sozialarbeiter, alterer Freund, Taufpate).

3 : — @ Vestische Kinder- und i -

: Kinderpalliativzentrum J e
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Eltern

= ... ermutigen, den Jugendlichen frihzeitig in
Entscheidungsprozesse zu integrieren

= .. Uber die »normale« Autonomieentwicklung, alters-
entsprechende Abldsungsprozesse und die spezielle Situation
ihrer »reifenden« Kinder sensibilisieren

= ... gewinnen, dass alle das Recht haben (und es richtig ist),

Gfgaepon) Kongresse

Universitit Witten/Herdecke
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Reifung

= angemessene und altersentsprechende sexuelle Entwicklung
unterstltzten; sanktionsfreie Umgebung schaffen

= Trauer Raum geben und wertschatzen

- »| won’t see my little brother grow up« »| really want to be 16«

- Redhtaufiiraumre) KONgresse

- »| would like to have noisy sex (again)« ;

- Schulabschluss, Abiball, Fihrerschein, Studium; eigene Hochzeit,
eigene Kinder => einfach mit-traumen !!

= Recht auf eigene Spiritualitat

- Warum bin ich krank? Was passiert nach dem Tod?
- ZurOckweisung der elterlichen Spiritualitat: TOTAL NORMAL

E | iati y/@ Vestische Kinder- und N
Kinderpalliativzentrum ] estiscne Kinaer- un .
Eﬂ :,'a;nac Kinder v'nd J:ge.ndkl nik Datteln %7% jugend klinik Datteln unDVW%E?/LES;EkQ
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Peer Gruppe

= mit gesunden Jugendlichen
- Skype
- Infos an Peer- Gruppe
- Besuche

smart—-Q Kongresse

S Kinderpalliativzentrum Vestische Kinder- und 1 ita
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Peer Gruppe

= mit gesunden Jugendlichen
= mit betroffenen Jugendlichen

smart—-Q Kongresse

Kindersalliath t Vestische Kinder- und i A, T
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Transition

smart—-Q Kongresse
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Transition bei chronischen Erkrankungen

= Definition: ,absichtsvoller, geplanter Prozess, welcher die
medizinischen, psychosozialen und edukativen Bedrfnisse
junger Erwachsener mit chronischen Erkrankungen fokussiert,
die beim Ubergang vom Kind-oder familienzentrierten zu einem
Erwachsenen-orientierten Versorgungssystem entstehen®

(Doug et al. 2011).
_élgrj%%gen—Q Kongresse

HIV Infektion,

Cystische Fibrose,

komplexe Herzvitien,

Muskeldystrophien,

schwerste Mehrfachbehinderungen

3 ‘ fa] y/@ Vestische Kinder- und i
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Transition - Hinderungsgrunde

= Binares System: Padiatrie // Erwachsenenmedizin

AYA-Patient

smart—Q Kongresse

Erwachsenen-
Medizin

= Klnderpalllatlvzentrum Vestische Kinder- und
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Transition - Hinderungsgrunde

= Binares System: Padiatrie // Erwachsenenmedizin

= Schlechte Kommunikation zwischen padiatrischen und
Erwachsenenversorgern

= JAusgebrannt sein bezuglich der Gesundheitsversorgung®.

= Mangel an

S Ihgamésdensn Angebdfer(i ferEfiacSefBrzeiEdrgung

- Diagnose-spezifischer Erfahrung im System der
Erwachsenenversorger

- effektiven und evaluierten Modellen fiir den Ubergangsprozess

Linebarger JS, Ajayi

TA, Jones BL (2014),

Adolescents and

young adults with life-

threatening illness:

special considerations, .

transitions in care, and MORTALITATSANSTIEG

the role of pediatric

palliative care. Pediatr. C

Clin. North Am. 3 Kind iati t y/@e Vestische Kinder- und . P
61(4):785-796. @ Vesiache Kindr- und ugenehinl Davete g ] Jugendklinik Datteln un)vermtat
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Transition kann gelingen

= Gemeinsame Betreuung: z.B. Mukoviszidose

= Gesundheitsausweis (,healthcare passports®)

= Kooperation mit schriftlich verfassten Ubergangs-Plan

= Checkliste zur Selbststandigkeit flir Jugendliche (ist der
Patient bereit fiir den Ubergang?)

Chre o
JOURNALs Je rnal of Peuiaatrlc Psycholo. -

J Pediatr Psychol. 2011 Mar; 36(2): 160-171. PMCID: PMC3415980
Published online 2009 Dec 29. doi: 10.1093/jpepsy/jsp128

Measuring the Transition Readiness of Youth with Special Healthcare Needs:
Validation of the TRAQ—Transition Readiness Assessment Questionnaire

Gregory S_ Sawicki, MD, MPH X Katryne Lukens-Bull. MPH 2 Xiaoping Yin, MS,? Nathan Demars, MS ! 1-Chan Huang
PhD,* William Livingood, PhD 35 John Reiss, PhD % and David Wood, MD, MPH3:5

Universitit Witten/Herdecke
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Transition kann gelingen

= Gemeinsame Betreuung: z.B. Mukoviszidose

» Gesundheitsausweis (,healthcare passports®)

= Kooperation mit schriftlich verfassten Ubergangs-Plan

= Checkliste zur Selbststandigkeit flr Jugendliche (ist der
Patient bereit fiir den Ubergang?)

= Individualisie ergangstermins fur Patienten mit
S R ORI TESSE

= Ubergangs-Coach

= Anerkennung der Patienten und Familien als Ko-Experten

= Internet-Informationen tber Angebote, Links zu Webseiten und
Internet-Chats

= Ferienfreizeiten (,Summer Camps®)

: Kinderpalliativzentrum ] Vestische Kinder- und
> " Westische Kinder- und Jugendklinik Datteln E Jugend kl"‘"k Datteln vers‘tat
i Unlversieat Veittan Hardackn Witten/Herdecke
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Junge Erwachsene Palliativpatienten

= Schon als Kind/Adoleszenter erkrankt
- Ohne schwere Mehrfachbehinderung

- Ewing/Osteosarkom, Zystische Fibrose, DMD, komplexes
Herzvitium

- Mit schwerer Mehrfachbehinderung
- Stoffwechselerkrankungen

smart—-Q Kongresse
= Erst im jungen Erwachsenenalter betroffen

- Krebserkrankungen
- Unfalle

: Kinderpalliativzentrum b Vestische Kinder- und [N R
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Eigene Daten — Patienten einer padiatrischen
Palliativstation

Charakteristikum n % Median Min — Max

Alter (in Jahren)

0-49 89 27
5-11,9 128 38 7,6 0,4 - 26,4
12-17,9 79

smart—0Q @ragse

: Kmderpalllatlvzentrum Vestische Kinder- und
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Seltene Erkrankungen auf der

Kinderpalliativstation

= Adrenoleukodystrophie

= Aicardi-Goutiére-Syndrom

= Angelman-Syndrom

= Arthrogryposis multiplex congenita

= Bohring-Opitz-Syndrom (weniger als 50
dokumentierte Fallbeispiele)

= Ceroidlipofuszinose, neuronal (NCL)

= Cornelia-de-Lange-Syndrom

+ EpiHolis BUlsa dystroph

= Fukosidose (Pravalenz etwa bei 1 : 1 Million)

= Joubert-Boltshauser-Syndrom

= Komplexes Fehlbildungssyndrom,
Anophtalmie bds., Balkenhypoplasie, GOR

= Lissencephalie

= Medulloblastom, Rezidiv mit progredienter
leptomenigealer Aussaat

= Metachrom. Leukodystrophie
= Mitochondriopathie
= Morbus Krabbe

= Morbus Leigh (Pyruvatdehydrogenasemangel,

schwere Athetose)

Mucopolysaccharidosen
Muskeldystrophie Duchennne
Niemann-Pick-Syndrom
Non-ketotische Hyperglycinamie

= QOlivo-ponto-cerebellare Atrophie (OPCA)

ica KO]_’T

Othahara Syndrom
= Pallister-Kilian-Syndrom

gt‘fy@"g S e

bakut Sklerosierende Panencephalitis (SSPE)
Therapierefraktéares Neuroblastom
Trisomie 9
Trisomie 13
Trisomie 18
Trisomie 21, mit PHT, Herzinsuffizienz, O2-pflichtig
Unklares Syndrom mit V.a. Mdbius-Sequenz
DOOR Syndrom



Eigene Daten — Patienten eines padiatrischen

SAPV Teams

2013 bis 2015

0-4
Jahre

: Kinderpalliativzentrum
S * Westische Kinder und Jugendklinik Datteln
3 ) Urlversicat VWittan Wardeckn

5-11
Jahre

12 - 17
Jahre

8 -

> 18
Jahre

Vestische Kinder- und
Jugendklmlk Datteln

ersitit

Wit

fHerdecke

m (- 4 Jahre
m5-11 Jahre
m12-17 Jahre
E> 18 Jahre
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Fraser et al Life-
Limiting Conditions
in Children in the
UK, Division of
Epidemiology,
University of Leeds
2011

Pravalenz lebenslimitierender Erkrankungen
bei Kindern - England 2000-2010

Prevalence per 10000 population
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Fraser et al.

Rising national
prevalence of life-
limiting conditions in
children in England.
Pediatrics
2012;129(4):€923-9

Clark and Fasciano

Young adult palliative
care: challenges and
opportunities

Am J Hosp Pall Care
2015;32:101-11.

Anstieg lebensbedrohlicher Erkrankungen in
den letzten 10 Jahren

= Altersgruppe 16-19 Jahre
- Anstieg um 45%

= Altersgruppe 11-15 Jahre
- Anstieg um 38%

= Altersgruppe 6-10 Jahre

SHEPRTY Kon

2010

> 30%

5000 <

90 % der Kinder mit ,,special health care
needs‘ werden 21 Jahre oder alter =>
500.000 neue Pat./Jahr (USA)

3 i iati y/@ Vestische Kinder- und L . ey
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E  Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln @ D Jugend klinik Datteln uni \\:JerS/Ltgtk

3 Unlversitat Wittan/Werdecks ﬁ St itten/Herdacke

versitit Witten/Herdecke



Junge Erwachsene Palliativpatienten

= Schon als Kind/Adoleszenter erkrankt
- Ohne schwere Mehrfachbehinderung

- Ewing/Osteosarkom, Zystische Fibrose, DMD, komplexes
Herzvitium

- Mit schwerer Mehrfachbehinderung
- Stoffwechselerkrankungen

smart—-Q Kongresse
= Erst im jungen Erwachsenenalter betroffen

- Krebserkrankungen
- Unfélle
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,Emerging Adulthood*

= eigenstandige, distinkte und qualitativ deutlich abgrenzbare
Lebensperiode (Arnett 2000)

= 18- bis 25-Jahrige

Journal of
Adolescent and
Young Adult

Oncology

SS& Soclety for the Study of Emerging Adulthood

| Join Now!
- Become a member

B | today and receive

" Lhe new EA journal
- and other benefils,

| | FARMN MQORF

tansWerdeckn x
NESARC DErNacs Universitit Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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,Emerging Adulthood*

= Moglichkeit zur Ausbildung tGber zweiten Bildungsweg, duales
Studium etc. ausgebaut

g ho-
~ Senior hes
T Alter
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

! | | | | | | | | |
Lebensalter in Jahren
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Clark and Fasciano
Young adult palliative
care: challenges and
opportunities

Am J Hosp Pall Care
2015;32:101-11.

Hughes et al.

J Adolesc Young Adult
Oncol 2015;4:70-75

AYAs: Adolescents and Young Adults

= 70.000 Neue Krebserkrankungen pro Jahr USA
Seltene Krebserkrankungen: Schilddrisen Ca
Malignome der Reproduktionsorgane: Hodenkrebs, Mamma Ca

- Akute Leukdmien mit schlechter Prognose: AML (5y OS 20%);
PhD Chrom + ALL

- Hohere Symptomlast palliativ

Teenage and Young Adult Unit; Northern Centre for Cancer Care; Freeman
Hospital, Newcastle upon Tyne, UK

T Kinderpalliati y/[@ Vestische Kinder- und . ey
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Was macht die Periode des jungen
Erwachsenenalter aus?

= psychosozialer Umbruch
- wenig vorgegebene Struktur
- weniger stark sozial auferlegte Rollen ...
- ... als Kinder und Jugendliche (stark durch Erwachsene bestimmt)
- ... als altere Erwachsene (stark durch Arbeit, Familie, gesellschaftliche Rollen und
Verpflichtungen strukturiert)
- Kein kurzer Transitionsprozess

= wichtige Elemer£
S Beamidseneid,. KONgresse
- Selbst-Fokussiertheit,
- berufliche, 6rtliche, familiare Instabilitat,

- Geflihl des ,Dazwischen-Seins* (Arnett 2007)

= Gefahr

- Zunahme psychischer Stérungen ,quarter life crisis*

= Vorgehen
- Pauschalisierungen fehlindiziert
- Individualitadt und Unabhangigkeit berlcksichtigen
- individuelle Entwicklung und Wunsche unterstitzen




Entwicklungsthemen Herausforderungen der
Krankheit

Intimitat Isolation

Maximale korperliche Gebrechlichkeit
Leistungsfahigkeit

Maximale Attraktivitat Attraktivitatsverlust

(z.B. Alopezie)

Sg'?ﬁf%ﬂfsl*fﬂe @enc_K O r@gtmgi gOéKrankheit

Kontrolle Kontrollverlust
Unabhangigkeit Abhangigkeit

Alle Moglichkeiten Wenig Moglichkeiten
Unverletzlichkeit Verletzlichkeit
Unsterblichkeit Sterblichkeit

; | jati 5@ Vestische Kinder- und %,
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Jungen Erwachsene in der
Palliativversorgung eine Stimme geben

= Voicing my choices (https://www.agingwithdignity.org)

smart—-Q Kongresse
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Voicing my Choices
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R —————
Voicing my Choices
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Noch mehr Herausforderungen ...

= Emotional herausfordernd und zeitintensiv
= Professionelle Grenzen problematisch

= AYA ,ziehen“ mehr ...
- Professionelle oft selber junge Erwachsene
- Emotionale Nahe von Seiten der Behandler
- Emotionale Suche von Seiten der Patienten

S I Wiinsche- Rigksicinahrife, SPHAMGE. 55 S €
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Noch mehr Herausforderungen ...

= Emotional herausfordernd und zeitintensiv
= Professionelle Grenzen problematisch
= AYA ,ziehen“ mehr ...

- Professionelle oft selber junge Erwachsene

- Emotionale Nahe von Seiten der Behandler
- Emotionale Suche von Seiten der Patienten (Wlinsche,

S &ik{ehtrabe, @V re s se

- Professionelle im reiferen Alter
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Noch mehr Herausforderungen ...

= Emotional herausfordernd und zeitintensiv
= Professionelle Grenzen problematisch

= AYA ,ziehen“ mehr ...

- Professionelle oft selber junge Erwachsene
- Emotionale Nahe von Seiten der Behandler
- Emotionale Suche von Seiten der Patienten (Wlinsche,

S 1M Ricksichtnabire, Scham [N ¥ € S S €

- Professionelle im reiferen Alter

,,\__/ater-RoIIe“
,Ubermachts-Attribution®
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