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Inhalte und Ziele

—\Voruberlegungen

—Momente / Trigger-oei Kindern, um Uber den Beginn einer palliativen
Betreuung nachzudenken und zu sprechen

—Was kann / muss sich d2au:cli andern?

—Welche Uberlegungen spielern-in-der Entscheidung noch
durchzufuhrender Behandlungen eirie Rolle?

—\Vorstellung eines Instrumentes (PaPal Sraie)
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Paediatric End-of-Life Care Needs in Switzerland

Wie Kinder

in der Schweiz en
Schliiss elergebn.isge der PE AN-Studie

Intensivstation 62%

149 verstorbene Kinder
L 38 Prozent Neugeborene, davon sterben 3 Prozent zu Hause
® 25 Prozent Krebserkrankungen, davon sterben 38 Prozent zu Hause
® 3; Prozent neurologische Erkrankungen, davon sterben 20 Prozent zu Hause

® i3 Prozent Herzerkrankungen, davon sterben 11 Prozent zu Hause

Ort des Sterbens




Behandlungsmodelle

Diagnose Tod
?:9 Heili'ng als Behandlungsziel
;.% LebensvarlZngernde Therapie
S Palliative Care
- Vorbereitung auf den Tod
Tod
Krankheitsmodulierende Behandlung
E Symptomkontrolle
g Familiengesprache, Planung, Vorbereitung auf dein 106 |
= Unterstitzung der Familie | gra”e.r'
egleitung
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Unheilbare Krankheiten Anteil  Anteil

) PPC Todes-
Diagnosen / Gruppen Pat.  fille

Sauglinge (1. Lebensjahr)
Fruhozourtlichkeit, Fehlbildungen, Geburtskomplikationen 5% 50%

Heilbare Krankl eiien
Krebserkrankunger, korrigierbare Herzfehler 20% 15%

Eingeschrankte Lebenserwartung
nicht-korrigierbare Herzfehler, {Cys.dsche Fibrose) 10% 10%
Progredient verlaufende Krankheiter

Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophic 35% 10%

Unheilbare Krankheiten mit schwerer Behinderunyg
Cerebralparese, Mehrfachbehinderung nach 30% 15%
Schadelhirntrauma / Ertrinkungsunfall
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Wann sollte man an Palliative Care denken?

Sauglinge (1. Lebensjahr) Pranatal, postnatal bei lebens-

Fruhgeburtliciikeit, Fehlbildungen, ‘ limitierenden Diagnosen oder
Geburtskomplikatiorcr Komplikationen

Heilbare Krankheiten

- Rezidiv, Phase I-Il Therapie
Krebserkrankungen, korrigie be re Herzfehler —) Schwere Therapiekompliiation

Eingeschrankte Lebenserwartung e SR
nicht-korrigierbare Herzfehler, (Cystische Fibrusa) —) Kind kann Einschrénku;ngen
nicht mehr kompensieren

Progredient verlaufende Krankheiten

Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophie nes) Erag';hlzeitsf’lfoirediert‘z’
N amilie kKommt an

o€ 'astungsgrenze
Unheilbare Krankheiten mit schwerer Behinderung
Cerebralparese, Mehrfachbehinderung nach

Schadelhirntrauma / Ertrinkungsunfall ‘ ﬁ;rgr:(l;:r;m?r?;]c’:hrénkungen
=

nicht mehr kompensieren
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Multimorbiditat nach Alter, 2014 G3
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Was muss eine Betreuung bieten,
wenn sie palliativ wird?

1. Lebensqualitai fur das kranke Kind, die Geschwister und Eltern

2. Zuhause sein — oder ain dem Ort, der Sicherheit bietet und den
Bedurfnissen entsprichi

3. Alltag wo immer moglich
—Schule, Kindergarten, Freunde, Ausflige, Feste

4. Gute Betreuung und Begleitung, die-Jyas effizient und hochst
flexibel ermoglicht

Keine Verschwendung kostbarer Zeit

UNIVERSITATS- [
KINDERSPITAL Sylter Palliativtage

ZURICH



&///.

(Spdter gibt es in diesem Leben nicht Xh will
die Sachen, die ich jetzt nicht mehr mache , 1M
nachsten Leben erleben. Dann will ich keine (R1zen

mehr haben, ich will heiraten, Tiermedizin studieren
und Kinder haben.»
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Zwolfjahriges Madchen




Die 3 Prinzipien einer palliativen Behandlung

1. Belastung und Eenefit.einer Behandlung mussen mindestens
ausgeglichen sein.

2. Auch ein rationales Vorgehen kanrieinfuhlsam sein.

3. Alle Dimensionen der eigenen (professicnellen) Erfahrung wie
der des Kindes und der Familie fliessen ein.
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Balance zwischen Belastung und Benefit

A
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Balance zwischen Belastung und Benefit

Belastung Benefit

1 Palliative Cheinotherapie ? 1

A
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Balance zwischen Belastung und Benefit

Belastung Benefit

1 Palliative Cheinoherapie? 1

A

Nebenwirkungen “ctwas tuny

Einschrankungen Lebenczwerlangerung
Schmerzkontrolle
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Balance zwischen Belastung und Benefit

Benefi
Belastung enefit

1 Palliative Cheinotherapie ? 1

— AT

Nebenwirkungen “ctwas tuny
Medikalisierung
Eingriff in den gewohnten Alltag
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Paediatric Palliative Screening Scale
PaPaS Scale

Funf Domanen

1. Krankheitsverlauf und Auswirkung auf die Alltagsaktivitaten des
Kindes

2. Erwarteter Erfolg einer aut die “=runderkrankung gerichteten
Therapie und Belastung durch diz B22handlung

3. Symptome und Belastung durch die Svirptome
4. Wunsche und Bedurfnisse des Patientenczer der Eltern

— Einschatzung von Fachpersonen / Beherna'ungsteam
5. Geschatzte Lebenserwartung

UNIVERSITATS Bergstraesser et al. BMC Palliative Care 2013;12:20 13
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Stabil

0[]

Krankheis»erlauf und Einfluss | angsam verschlechternd ohne

auf fur das Kind tyoische besonderen Einfluss auf Alltag 1[0
Alltagsaktivitater. c'e z.B. bei
schwer behindertem :<inz ~uf
1.1 niedrigem Niveau sind. Instabi! mit h?ufigen Schulabsenzen
oder Einschrankung der Alltags- 2]
akuvitaten
(Uber die vergangenen 4 Wo bis
wenige Monate) Deu lici.e %nc rasche
Verschlccrierung, Alltagsaktivitaten 4]
mehrheitlicn rich! maglich
15 Zunahme Hospitalisationen Nein 0[]
' (> 3 in den letzten 3 Monaten) < 4
Ja 3]
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Erwarteter Erfolg einer auf die Grunderkrankung gerichteten Therapie und

Domane 2
Belastung durch die Behandlung
...kurativ. 0[]
... Krankheitskontrolle und
Lebensverlangerung mit guter 10]
_ _ Lebensqualitat.
Erwarteter £rfolg €iner auf die : :
2.1 Grunderkrankuria ¢ zrichteten ...keine Krankheitskontrolle
Therapie aber positiver Effekt auf 2]
Lebensqualitat.
..xaine Krankheitskontrolle und
keie \Verbesserung der 4[]
Lebersnuziitat.
Keine oder inirirrale Belastung 0[]
oder keine Therapir:
59 Belastung durch die Niedrige Belastung 1]
' Behandlung ()
Mittelmassige Belastung 2]
Hohe Belastung 4]
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Palliative Care beginnt in einem Prozess

Beginnen

Score = 25

Erklaren Sclre2 45
- Score 2 10
Evaluation
UNIVERSITATS Bergstraesser et al. BMC Palliative Care 2013;12:20 15
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Indikationskriterien fur den Beginn von PPC

— Zunehmende Auswirkung des Krankheitsverlaufs auf den Alltag des Kindes und/oder
der Familie:

— Veranderungen des fur das Kind typischen Alltags

— Haufung von Notfallkonsultationen

— ungeplante Hospitalisationen = 2 vwhd. 3 Monaten)
— Auf die Grunderkrankung ausgerichtots Eehandlung zeigt:

— nachlassende Wirksamkeit (fehlender Benciit)

— zunehmende Belastung (Nebenwirkungen, Hasoitalisationen, etc.)
— Experimenteller oder lebensverlangernder Therapievzrsuch
— Fehlende Erholung nach signifikanten Krankheitsereigr.is.e’: (Operation, Infektion, u.a.)
— Schwierige Symptomkontrolle aufgrund Intensitat und begren-_tei-Therapieoptionen
— Erkennbar verkurzte Lebenserwartung
— Wunsch nach palliativer Begleitung seitens Patient oder Eltern
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Wichtige Grundsatze

Nicht die Diagnose ozgrundet

Eva Bergstrasser

den Bedarf / die Notwencigkeit Palliative Care
fiir eine palliative Betreuuny, bei Kindern

_ 5|:I1werkran|-ce_1(inderheghzlten,
sondern die Bedurfnisse (needsiJ=s Patienten ORI SR
und der Familie. s

Die Entscheidung zu einer Behandlung forder (berlegungen zu den
erwarteten Belastungen und dem gewulnschten Zi=!-/-Outcome / Benefit
der Behandlung.
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Eichenberger U. Tag fur Tag was unheilbarkranke Kinder bewegt. 2005
Fotografien von Vera Markus




