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Danke fur die Einladung

Es liegt kein Interessenkonflikt vor.

-
i

AANCLSEiftung

Fir eine Zukunft ohne Kinderdemenz

FUR EINE ZUKUNET OHNE KINDERDEMENT

Die Kinderdemenz NCL ist eine todliche, bislang kaum erforschite Stoffwechselkrankheit. Betroffene Kinder erblinden, leiden unter Epilepsie
und verlieren zunehmend weitere kagnitive und motorische Fahigkeiten, bis sie — meist noch vor ihrem 30. Lebensjahr — sterben. Wir, die NCL-
Stiftung, setzen uns Fir die nationale und internationale Forschungsférderung ein, um den von NCL betroffenen Kindern eine Aussicht auf
bislang Fehlende Therapie- und Heilungsansatze zu geben.
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Integration der Palliativversorgung

Frither

Kurative Versorgung Palliative Versorgung

Heute

Heilung anstrebende Versorgung

Lebensverlangernde Versorgung

Todesnahe
Versorgung

Wohlgefuhl und Lebensqualitat maximierende Versorgung

Familienunterstutzende Versorgung Trauerarbeit
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Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

= Extreme Fruhgeburtlichkeit

» Progressive Tumorerkrankung

Schmerzen
= |rreversibles Organversagen Lahmung
e (von Herz, Leber, Niere)
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Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

= Epidermolysis bullosa Schmerzen, Juckreiz
= Schwere Immundefekte Angst, Unsicherheit
= Mukoviszidose Obstipation
ACT . .
Association for Children EntWICklungsverzogerung
with Lifethreatening or &
Terminal Conditions and E _ o ¥ i
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Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

= Stoffwechselkrankheiten

= Neurodegenerative Erkrankungen Unruhe
= Syndromale Erkrankungen Schmerz
= Muskelerkrankungen Gastrointestinale Blutung
/ Kachexie
Association for Children Gest. Schlaf-Wach-Rhythmus
with Lifethreatening or »
Terminal Conditions and E ' o o
their Families s e i Qﬂl versitat
Witten/Herdecke
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Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

= Hypoxische Enzephalopathie Schmerzen
Peripartale Asphyxie Zentrale Dysregulation

Traumabedingt Unruhe
ACT . = Hirnfehlbildungen Ein-/Durchschlafstérungen
Association for Children
with Lifethreatening or &
Terminal Conditions and E _ o ¥ i
their Families i i b in versitat
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T EEEEE————
Patienten auf der Palliativstation (nach ACT)

ACT-Gruppe

ml =2

=3 4

7 von 8 Kindern auf der Palliativstation - schwere neurologische Beeintrachtigung
- keine verbale Kommunikation
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Diagnosestellung im 10. Lebensjahr

Unser Leben mit einem sterbenden Kind
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Erwachsenenalter. Schnell ist klar, dass
unsere Haupi-Aufgabe in den nachsien
lahren sein wird, unserer fochier Lebens-
freude zu vermitteln

Was macht diese Diagnose mit threm
Bruder .7

Judith
pniruhigt
ropadia-
| missen

1 immer
erer, die
th nach.
|l durch
bedingt

acht er-
Len-Epi-

das EEG
bder ge-
Ltimmen
|ikamtnt

TCITTeny 2.

Judith 5 Jahre

Neuropadiatrie (n Kiinik wod Pravis 15, Jq. (2018) Nr. 3 147
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Aufnahme in die Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV)

Juvenile Neuronale Ceroid-Lipofuszinose

= Amaurosis
= Demenz
= Epilepsie
= Cerebralparese, Neuropathische Skoliose
= Myoklonien, Dystone Bewegungsstorungen
=  Schluckstorungen
- PEG-Anlage
= QObstipation
= Neurogene Blasenentleerungsstorung

- Unruhe, Schmerzen

in versitat
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Aufnahme in die Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV)

Behandlungsauftrage

Symptomkontrolle
= Unruhe, Schmerzen
= Sekretprobleme

Hilfsmittelversorgung
= Rollstuhlanpassung
= Duschliege

Psychosoziale Auftrage
= Belastung der Eltern

in versitat

Witten/Herdecke




Wohnen im Kinderhaus

Hospitation einer Pflegekraft auf der Palliativstation

« Uberleitung der pflegerischen Versorgung
« Anleitung der Eltern, des Pflegeteams - Sicherheit
«  SAPV-Konsile im Kinderhaus und in der Schule

« Patientenbesuche (Arzt, Schwester) in der SAPV-Bereitschaft
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Teilnahme am Schulbesuch

>

Arztliche Bescheinigung

Notwendigkeit eines Integrationshelfers wahrend der Busfahrt zur Schule

Um am Unterricht entsprechend den gesetzlichen Vorgaben teilnehmen zu
konnen, ist aus medizinischer Sicht eine Einzelbegleitung wahrend der
Schulzeit erforderlich. Auch wahrend des Transportes auf dem Schulweg
ist bei Judith eine fachkundige Begleitung notwendig. Es kann,
aufgrund ihres Gesundheitszustandes, durchaus notwendig sein, dass
Judith unterwegs im Bus medizinisch/pflegerisch versorgt werden
muss, zum Beispiel Absaugen von Sekret. Ein Integrationshelfer konnte,
wahrend der Busfahrt, die erforderlichen Anforderungen abdecken.

Wir bitten hoflich um Genehmigung und Kostentubernahme fur die Mitfahrt
des Integrationshelfers im Schulbus.
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Wahrnehmung und emotionale Stabilisierung

Abschlufl Musiktherapie .

Judith und ihre Mutter haben an einigen Gruppensitzungen teilgenommen, des Weiteren
fanden Einzeltherapien am Bett statt.

Judith ist nicht immer aufnahmebereit, sei es durch Schmerzempfindungen oder Ddsen, ab
und zu ist sie auch zu unruhig, um sich nach auflen interessieren zu kinnen, Generell ist aber
Musik ein funktionierender Zugang zu ihr, da sie Musik mag und kennt und sich dabei
entspannt. Es war mehrfach zu beobachten, dass Judith in den Musikstunden ruhiger wurde
und ihre Sauerstoffsittigung anstieg; dies sowohl mit als auch ohne Anwesenheit der Multter.

Zwischen der Mutter und mir gab es viele kleine Gespriiche und es war deutlich, dass die
Mutter sich auf den nahenden Tod Judiths einstellt, dass ihr der kommende Abschied sehr
prisent ist. Sie méchte Judith ein so schones verbleibendes Leben wie moglich geben.

Beim letzten Lied des Abendsingens (..Von guten Miichten™) brach Judith in Trinen aus und
die Mutter deutete, dass ihre Tochter das Lied traurig findet — was es ohne Zweifel ist,
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Sicherheit der Eltern

Advance care planing

- Antizipation von Komplikationen

- Welche Symptome kdnnen
dabei auftreten

- Kann Judith daran sterben
- Wie kann Leid gelindert werden
- Ort des Sterbens

- Wer soll dabei sein, gerufen
werden

- Wie verlauft der Sterbeprozess

- Was geschieht nach dem Tod

L
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Eltern

Empfehlungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen

Patient ? b e fir telefonische Rickfragen:

- GA263-9F8 Foo

! Lebenslimitierende Erkrankung:
| . y .
| [Vc wr s el /C C{ ~ [’f ool L J;/"* Y e

| [4 / fi 4 4
(tludlBa= j/._:}f,a,_ ASH o san .
B /

’ 4/ |

Bei dem o.g Patienten bestehl eine schwere, lebenslimitierende Erkrankung. Auf Grund der
Gesamtprognose und einer Abwagung von Belastungen und Nuizen sind der Patient undioder seine
gesetzlichen Vertreter nach ausfilhriicher Aufklérung durch den behandelnden Facharzt der Auffassung,
dass palliative Therapieziele (Linderung Leiden verursachender Symptome, ganzheitliche
familienzentrierte Therapie) im Vordergrund der Therapie stehen soliten. Die folgenden, einvernehmlich
getroffenen Therapiebeschrnkungen entsprechen den Winschen des Patienten und sind in seinem
besten Interesse:

Folgende MaBnahmen sind Weitere Absprachen:

indiziert (ja) oder nicht indiziert (nein): ; &

i miain = rf"‘./f an ebivns gl Qs

o = Kardiopulmonale Reanimation ke ok uus A L
o 4 Thoraxkompression I = A

o - Gabe von Katecholaminen Lonnetibonly  Lobianclold
a == Defibrillation/Kardioversion : :

o % Thoraxpunktion, -drainage ik 7. 8 /H/'h.' s
o ®  Arterienpunktion

x o Maskenbeatmung ©

=g o Endotracheales Absaugen *

u] g Intubation

Ein zusammenfassendes Protokoll {iber die hier getroffene Empfehlung befindet sich in der Krankenakie

- des Patienten. Alle Beteiligten wissen, dass diese Empfehlung regeimaBig (mindestens 6-monatlich)

Gberdacht und erneuert werden sollte und jederzeit ohne ]egllche Nachieile Iur die Beteiligten widerrufen
werden kann. Diese Empfehlung soll alle 1 Wnche ! 1 QML EiMpriRte (Nichtzutrettendes
| tfen’

streichen) geprift und ggf. erneuert werden. D\esé’ e t ;gQéJmerschﬂfl bestatigt
nwe-m
S'lﬂtlon Llchtbllcke

48711 Datteln

el 2502 A "1 C . pelrasich;Steiner-Sir 5
3 o F g7ER T siniu

Orf, Datum, Unrzeil Facnam (veraRGlEY BT S o P!\ege

Ort, Datum, Uhrzeit Facharz! {varantwertlich) Pllege
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Eltern benotigen:  Sicherheit

- Unterstutzung

Eltern

- Gewissheit, alles fiir ihr Kind getan zu haben w

"Judith ist die grofdte Lehrmeisterin in meinem Leben.
Sie stellt mich immer wieder vor neue Herausforderungen
und zeigt mir, dass wir das schaffen konnen."
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Kinder bedurfen:

Leben

- Symptomkontrolle
- Geborgenheit
- Selbstbestimmung
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EEEEE———————
Grunde fur Aufnahme - Palliativstation Datteln

Unruhe / Schmerzen 47%
Respiratorische Symptome 36%
Neurologische Symptome 36%

Garske D. et al.,
Palliativversorgung auf
der padiatrischen
Palliativstation

Lichtblicke* — eine :
retrospektive Studie; Z E P - o —
Palliativmed 2016; 17: b\l e uyversn:at
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Symptome bei Aufnahme

zerebrale Krafnpfanﬁﬂﬁ'- e e e e

Sfjlmerz ".". '.": ='.|- ."." I..'-' ".". '.": ='.|- I.'.I.

Spastik _ . _ : :
Sdﬂafstﬂmﬂgm i B e 271 = i

Ubshpatmn — E
El'bFEChm = =]

Hypersekretion ;
' Fieber :
Schluckbeschwerden e = I =T:
Husten i ] -'= T
Kachexie §
Sankakbice: e —— Spastik
Mmrﬂm i) T =]
Hypersalivation [ 7]
Ubelkeit [
Temperaturschwankungen |[————rm
Agitiertheit
Odeme [———1
Harnverhalt A
Hdutung_en 1
Verwirrtheit 2
Juckreiz
Garske D. et al., . e

Palliativversorgung auf | | | T T
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%  40% 45% 50%

der padiatrischen
Palliativstation

,Lichtblicke* — eine N
retrospektive Studie; Z
Palliativmed 2016; 17: j
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Kinder mit schwerer neurologischer Beeintrachtigung
(SNI — Severe Neurologic Impairment)

= Bewegungsunruhe \
= Agitiertheit
= Spastik, Opisthotonus

= Schreien, Stohnen, Weinen - nicht beeinflussbar

= Hypersalivation > - maximal leidvoll
= Tachykardie, Tachypnoe
= Erhohte Korpertemperatur

= Schwitzen

= Gesichtsrotung

in versitat
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I EEEEEEEEEEEEEEE———————
Schmerzhaftes Verhalten / Schmerzmessung

Kategorie Beispiele

Schreien, Wimmern
= Stohnen, Jammern, Keuchen

LautiuRerung Messinstrumente

Grimassieren, Blinzeln
Stirn runzeln 1. R - FLACC

= Augen weit aufreilden

Gesichts-
ausdruck

(Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)

Untrostlich 2 NCCPC =R

Reaktion auf

Zuwendung = Nicht zu beruhigen
Interaktion = Zuriickgezogen (Non-Communicating Children‘s Pain Checklist)
Schlaf = Ein- und Durchschlafstérung
__ | 3. PPP

Bewegung = Verstarkte Arm- und Beinbewegungen L .

= Ruhelos, Zappelig, Aufbdumen (Peadiatric Pain Profile)
Muskeltonus = Steif, Fauste geballt

= Kopfretraktion 4. INRS
Physiologische = Tachykard, Schwitzen, Schiitteln (Invidualized Numeric Rating Scale)
Funktionen = Gesichtsrote, -blasse, Tranen
Atypische = “Eingefrorene” Mimik, Luftanhalten
Symptome = Lachen, Selbst-verletzendes Verhalten

L]
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Pediatric Pain Profile

s = 167.
ND™T

Kinderschmerzprofil — fortlaufende Einschatzung

1. Bitte markieren Sie bei jeder Aussage die Zahl (der
entsprechenden Antwortméglichkeit), die das Verhalten

besten beschreibt.

2. Wenn Sie eine Aussage nicht beurteilen kénnen, weil die
Tatigkeit - zum Beispiel ,essen’ oder ,berlihrt werden' - in

lhres Kindes wahrend des Zeitraums, den Sie beurteilen, am

dem zu beurteilenden Zeitraum nicht stattfand, kreuzen Sie

3 Ubertragen Sie die Zahlen, die sie umkreist haben, in die
Spalte ‘Punkte’.

4. Addieren Sie die Zahlen in der Spalte ,Punkte* um einen
Gesamtwert zu erhalten.

5. Ubertragen Sie dann den Gesamtwert auf das

die Augen

bitte das Feld ,nicht einschatzbar* an und bewerten die Auswertungsblatt.

Aussage mit 0.
In den letzten (z.B. 3 Stunden) ........... Not at all A little Quite a A great Unable to assess Score

berhaupt | ein wenig lot deal Nicht Punkte
Name (z.B. Matthias) .............. nicht ziemlich sehr einschatzbar
(oft) (haufig)
War fréhlich 3 2 1 0 @
War gesellig oder reagierte auf Kontakt 3 @ 1 0 0
= =l =4

Schien zurlickgezogen oder niedergeschlagen 0 @ 2 3 0
Weinte/jammerte/stéhnte/schrie oder @ 1 @ 3 0
wimmerte
War schwer zu trésten oder zu ermutigen © (é 1’)) 2 3 0
Zeigte selbstverletzendes Verhalten, z.B. biss @ 1 2 3 0
sich oder schlug mit dem Kopf
AB widerwillig/war schwer zu flttern 1 2 3 @
Hatte einen unruhigen Schlaf 1 2 3 0
Verzog das Gesicht/verdrehte den Kopf oder @ @ 3 0




EEEEE———————
24-Stunden-Protokoll

24-Stunden-Protokoll ! - Name:

\ S 7 12 70:00  21:00  22:00 00 0:00 00 200 200 400 500

e RO o i
S N = o

Ttk e e st

ax RGN R
-THrSr'm ‘b&j" S " B :'j“"' /I( 7 i
A o 20 3 AT AR RN |
-
THV
RS
292
No[c)p"i-'"c’oL #34«3"{5\" N 2 W
3O XL LTHIL A 5 :
Bl = S

e

Datum Verhalten Intervention Verhaltens- Dauer Einschéatzung der
Uhrzeit anderung Unruhe
(was zeigt M.: z.B. (was tun wir: (wann hat sich M.
Unruhe, Krampfe, Lagerungs- (wie reagiert M. darauf beruhigt) (Unruhe, Schmerzen,
Bauchprobleme, veranderung, Medis, Krampfanfalle,
Schwitzen, hohe HF, | Luftaus der PEG...) Bauchprobleme...)
Schreien...)




Rasmussen L.A. et al.,
Challenging
neurological
symptoms in
paediatric palliative
care; Paediatric Child
Health 2015, 20

Ursache: Nozizeptiver Schmerz

Oro- Fazialer Bereich
= Zahnschmerzen

= Gingivitis

= Otitis

= Kornea Verletzung

Muskel, Gelenke, Knochen
= Entzindung, Infektion

= Muskulare Spastik

= Kontrakturen

= Skoliose

= Hiftluxation, -entzindung
= Osteoporose - Fraktur

L
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Abdominalregion

= GERD

= Gastritis

= Obstipation

* Nahrungsmittelintoleranz
= Gallensteine

= HWI

* Nierensteine

Kopfschmerzen
=  Shuntdysfunktion

Hautregion

= Druckstellen, - ulcera
(Hilfsmittel, Lagerungsschienen)

in versitat
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Ursache: Ungenugende prozedurale Schmerztherapie

Haufige Interventionen

- Injektionen (PVK, Botox)

- Endoskopien

- PEG - Anlage

- Orthopadische Operationen
- Zahnextraktionen

- Neurochirurgische Eingriffe

- Schmerzsensibilisierung

L]
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Ursache: Neuropathischer Schmerz

Erfahrung:

Kinder mit schwerer neurologischer Beeintrachtigung und Schmerz / Unruhe
profitieren von Medikamenten gegen neuropathische Schmerzen...

Periphere neuropathische Schmerzen

- Orthopadische Operationen - Nervenverletzung
- Neurodegenerative Erkrankungen —> assoziierte Polyneuropathie

Zentrale neuropathische Schmerzen

Schadigung des Thalamus, Tractus spinothalamicus
- Erwachsene: Cerebrovaskularer Insult, MS

- Kinder: Stoffwechselerkrankungen (NCL, Mb. Krabbe)
Hypoxisch — ischamische Enzephalopathie

Intrauterine Infektionen (CMV, Toxoplasmose)

L
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Ursache: Viszerale Hyperalgesie

Erniedrigte Schmerzschwelle auf Stimuli des Gastrointestinaltraktes

- Schmerzen - Distension, Kontraktionen des Darmes (Obstipation)
- Verletzungen der Magenschleimhaut (GERD)
- Entzindungen der Darmschleimhaut

Viszerale Hyperalgesie > Verminderte Darmmotilitat

Schmerzen persistieren trotz effektiver Therapie der Motilitatsstérungen,
des GERD

Auftreten haufig nach Gastro- oder Jejunostomie

Assoziiert mit Wirgen und Erbrechen

L
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Ursache: Atemnot

Bronchiale Obstruktion
Obstruktive Apnoe
Sekretprobleme
Myopathien

Ursache: Krampfanfalle (Serie, Status)

= Kann sowohl Ursache als auch Folge der Schmerzen sein

L]
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Julie M. Hauer

,Gabapentin for
Management of
Recurrent Pain in
22 Nonverbal
Children with
Severe
Neurological
Impairment: A
Retrospective
Analysis*

J Palliative Med
18 (5) 2015

Ursache: Spastik?

= Dauerhaft anhaltende Spastik
= Schmerzsymptom

- Muskuloskelettale Schmerzen
- Intermittierend erhohter Tonus

Studie: 22 Kinder mit SNI und Schmerzen
- 90% erhielten > 1 Medikament gegen Spastik

- 86% intermittierend erhohter Tonus — haufigstes Schmerzsymptom

Ursache: Agitation, Neuroirritabilitat?

= Schmerzsymptom - Intermittierend Agitation,

Bewegungsunruhe, Schreien
- Therapie mit Sedativa,
Neuroleptika

= Gefahr der Fehldiagnose

Universitat Witten/Herdecke
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I EEEEEEEEEEEEEEE———————
Schmerz / Unruhe — Ursachen, Diagnostik

B Vestische Kinder- und
Jugendklinik Datteln
Universitdt Witten/Hardecke

Dat. | Hz Laboruntersuchungen erl. Dat. | Hz. | Anordnungen | Ende | Hz. | Dat. | Hz. u hung angem. | ausgef.
BB (kap.) Aufnahmestatus:
,groBe” BGA inkl. Elektrolyte (kap.) AF, HF, RR, Sat O, Gewicht, Lange, BMI | > Bildgebung
- O erledigt
Urin-5tatus Kopfumfang, Temperatur (= Deckblatt v .
: p cadiiils ( ) = Neuroorthopidisches
Hamaccult 10 20 30 Monitoring: Y ]
INUTESTT
Erweiterte Labordiagnostik tcSp0-Monitor  min./max.: /
BB'Diff, K, Na, Ca, Mg, Cl, aPh, » Zahnarzt — Konsil
Harnstoff, Kreatinin, AST, ALT, Bilj, EKG-Monitor min./max.: / > Seh_ und Hortesting
ALP, y-GT, Lipase, CRP, Tot.Prot, -
Albumin, Eisen, Transferrin, > PSG
Ferritin, TSH, RS Blutdruck: / [Intervall]
Quick, PTT, Fibrinogen
Beobachtung
Medikamentenspiegel PPP-Protokoll bis [Datum] |
24h-Protokoll bis [Datum]
O nichtern Magen-pH  (3x morgens) Anamnese
LiHb St Mamerssclget (kg Korperliche Untersuchung
Mikrobiologie (Bewegungsschmerzen?)
Trachealsekret Physiotherapie Vld eo
Uricult
Atemtherapie .
Medikamentenplan
24 h Protokoll
PPP — Dokument
Ernahrungsplan
Name: Anordnungsbogen 1 Lichtblicke
E
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Therapieempfehlungen

GERD, UTI, pancreatitis,
fracture, hip subluxation (Table 2)

4

Spasticity Nociceptive Pain Neuropathic Pain
Benzodiazepines, opioids, adjuvants Gabapentin
baclofen, Botox + TCA

b ti
Jeepen . Central Pain
Discomfort Cab “

Dysautonomia abapentin
Cyproheptadine, f + TCA |

SRlbEpEntR Retching .

Clonidine, Vomiting Visceral
morphine sulfate SHT H1 chh Hyperalgesia

Gabapentin
I_’ D2 receptor + T TCA

antagonists

Julie M. Hauer

»ldentifying and
managing sources
of pain and distress

in children with Figure 1.5chematic — sources of discomfort and distress in children with NI,
neurological
impairment.® »
| z g m T
Pediatric Annals QE B e do Qﬂversﬁ:at
2010,39(4)198—205 Deutsches 3 : Universitit Witten/Herdecke Witten/Herdecke
Kinderschmerzzentrum




I EE——E————
Medikamentose Therapieempfehlungen

Medikament ndikation

1. Gabapentin, Neuropathischer Schmerz
Pregabalin Viszerale Hyperalgesie
Dysautonomie

2. Opioide Nozizeptiver Schmerz
Dyspnoe
Clonidin Dysautonomie
Spastik
3. Cannabinoide Spastik
Krampfanfalle
Hauer J. et al Dystone Bewegungsstorungen
Pain Assessment
and Treatment in Methadon Neuropathischer Schmerz
Children With
Significant
Impairment of the
Central Nervous Adjuvantien
P/ Clonazepam Dysautonomie
Pediatrics 2017; 139 .
(6) Lorazepam Spastik

Midazolam Myoklonien



Medikamentose Schmerztherapie

Physikalische
Psychologische

Physiothera- Koanal-
Peutische getika

Verfahren Adju-
vantien

TENS

Akupunktur

Starke Opioide und
Nicht-Opioide

Schwaciie Opioide und
Nicht-Opioide

Nicht-Opioide

in versitat

Witten/Herdecke



Metamizol

= sehr gut wirksam, spasmolytisch
- hochste analgetische Potenz der Nicht-Opioide
- gute Spasmolyse

= praktikabel
- Wirkbeginn (orale Gabe) nach ca. 30 Min.
- oral /i.v. / rektal verfugbar
- Zulassung ab 3. Lebensmonat

= sicher
- auch bei Kindern: fehlende Hinweise auf ernste LZ-NW
- fehlende Toxizitat bei Uberdosierung
- Zulassung: oral - 8 Monate
I.v. =2 1 Jahr (nicht als Bolus

in versitat

Witten/Herdecke




I EEEEEEEEEEEEEEE———————
MST-Retardgranulat

Kommentar

20- 60 mg auf 10 ml Wasser
(keine Sondennahrung/Milch verwenden)
- Streuung auf Joghurt moglich

- Kalium- und Natriumionen
verdrangen Morphin aus der Bindung

- zubereitete Suspension nicht aufheben

0 Morphin _ . .
R i Sondengangig
Natrium-lonen
" ]
2 &
y : 5 - Retard-Opioid mit individueller Dosierung
=)
J ?
2 9 d .
° o
. Q
S J o 9

L

<5

Deutsches
Kinderschmerzzentrum
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Gabapentin — retrospektive Analyse
Rezidivierend schmerzhaftes Verhalten

» 22 Patienten mit Hirnschadigung im Kindesalter

— Hypoxische oder traumatische Hirnschadigung
— ZNS-Fehlbildungen, Genetische Erkrankungen
— Rett-Syndrom, Neurodegenerative Erkrankungen

Characteristicy (n=22)
Mcan age 11.4 years
Gender 13 males (59%)
AED use 17 (77%)
Benzodiazepine use 16 (73%)
Julie M. Hauer BEIC]Ofen use ] I (50%)
,Gabapentin for Dantrolene use 1 (4%)
G mentof Combined (baclofen, benzodiazepine, 20 (91%)
22 Nonverbal and/or dantrolene USC)
Y PPI and/or H2-blocker 22 (100%)
Neurological ST
2 AED, antiepileptic drug; H, histamine; PPI, proton pump inhibitor.
Analysis* -
J Palliative Med QEJ o L s @ﬁrﬂtétk

Deutsches Universitat Witten/Herdecke

Kinderschmerzzentrum

18 (5) 2015



Gabapentin — retrospektive Analyse

Gabapentin — Startdosis: 75 T
5 — 6 mg/die in 3 ED " L
(Max. kalkuliertes Gewicht: 50 kg) 3
o5
Dosis — Steigerung: |
60
2 — 3 Tage . !
2 R 5§ months to 5 years
Max. Dosis: 3 - (=t
72 mg/kg/die % 80 77T O 11 years to 27 years
E (n=11)
Enddosis: a5 7 ’
" . g . '
Signifikante Reduktion 40 .i__.__. T ——"
Julie M. Hauer Schmerzstarke und -haufigkeit a «
-G tin for (> 50% Erfolg — mind. 2 Schwestern) :
Management of i
Recurrent Pain in 30 R
é2h |:\é?2r\:e\:/ﬁil - 21 Patienten — Therapieerfolg * Maximum weight 50 kg.
Severe (Patient zykl. Schmerzen erst nach Venlafaxin) . )
Neurological FIG. 1. Gabapentin dosing by age groups.
St A > Keine ernsthaften NW
Retrospective
Analysis* (]
J Palliative Med E ; B Kinderpalliativzentrum m Spes
j:' Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln uvversltat
18 (5) 2015 Deutschies Universitit Witten/Herdecke Witten/Herdecke
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e * Nociceptiver/
Neuropathischer Schmerz
» Schmerzhafte Prozeduren

» Gastrointestinale
Hyperalgesie

» Spastik
» Schlafstérung
* Ernahrungsstorungey

Unzureichend

* Altersentsprechende
Versorgung

* Selbstbestimmung

* Teilhabe

* Kommunikationshilfen

* Angst
» Stress
* Negative Erwartungen
Langeweile
aurig verstimmt

Eltern

(Ubertragung)

roblem-
aufrechterhaltend

+ Verhalten
« Emotionen




SAPV und Kinderpalliativstation
an der VKJK Datteln

';‘-. Klnderpallnthentrum
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10. Dattelner Kinderschmerztage

Sechs-Lander-Kongress fur Kinderschmerztherapie und
Padiatrische Palliativversorgung

in Zusammenarbeit mit Belgien, Italien, den Niederlanden,
Osterreich und der Schweiz

Motto: ,Visionen*

Ruhrfestspielhaus Recklinghausen (D)

14. - 16. Marz 2019

Anmeldung unter:

Initiative
Verein ,eigenes leben® - Miriam Kasprzak q@p 2urUmsetzung der
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Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5, D 45711 Datteln > dmslmesund s
Tel.: 0049 (0)2363 975 766, E-Mail: M.Kasprzak@kinderklinik-datteln.de SR
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