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Es liegt kein Interessenkonflikt vor. 

Danke für die Einladung



Integration der Palliativversorgung

Diagnose Tod

Heilung anstrebende Versorgung

Lebensverlängernde Versorgung

Wohlgefühl und Lebensqualität maximierende Versorgung

Familienunterstützende Versorgung

Todesnahe 
Versorgung

Trauerarbeit

TODZEIT 

Kurative Versorgung Palliative Versorgung

Heute

Früher 

D



Gruppe 1:

Lebensbedrohliche
Erkrankungen 
(Rezidiv, Progression)

 kurative Behandlungs-
optionen, welche aber 
versagen können. 

ACT 
Association for Children 
with Lifethreatening or
Terminal Conditions and 
their Families

2007

Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

Schmerzen

Lähmung

 Extreme Frühgeburtlichkeit

 Progressive Tumorerkrankung 

 Irreversibles Organversagen  
(von Herz, Leber, Niere)



Gruppe 2:

Erkrankungen, bei denen 
ein frühzeitiger Tod 
unvermeidlich ist. 

 lange Phasen intensiver 
Therapien mit dem Ziel der 
Lebensverlängerung und 
Partizipation.

Schmerzen, Juckreiz

Angst, Unsicherheit

Obstipation

Entwicklungsverzögerung

 Epidermolysis bullosa 

 Schwere Immundefekte

 Mukoviszidose

Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

ACT 
Association for Children 
with Lifethreatening or
Terminal Conditions and 
their Families

2007



Gruppe 3:

Erkrankungen mit 
progredientem Verlauf

 ohne kurative  
Behandlungsoptionen;
ausschließlich palliativ

Unruhe

Schmerz

Gastrointestinale Blutung

Kachexie

Gest. Schlaf-Wach-Rhythmus

 Stoffwechselkrankheiten

 Neurodegenerative Erkrankungen 

 Syndromale Erkrankungen

 Muskelerkrankungen

Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

ACT 
Association for Children 
with Lifethreatening or
Terminal Conditions and 
their Families

2007



Gruppe 4:

Irreversible, nicht 
progrediente Erkrankungen, 
mit regelhaften 
Komplikationen und 
wahrscheinlich vorzeitigem 
Tod. 

 komplexe Anforderungen 
an medizinische Versorgung

 Hypoxische Enzephalopathie

Peripartale Asphyxie

Traumabedingt

 Hirnfehlbildungen

Schmerzen

Zentrale Dysregulation

Unruhe

Ein-/Durchschlafstörungen

Kinder mit palliativem Versorgungsanspruch

ACT 
Association for Children 
with Lifethreatening or
Terminal Conditions and 
their Families

2007



ACT-Gruppe

1 2

3 4

Patienten auf der Palliativstation (nach ACT)

55%
32%

9%
4%

7 von 8 Kindern auf der Palliativstation  schwere neurologische Beeinträchtigung

 keine verbale Kommunikation

ACT-Gruppe 3

 Genetische Konditionen

 Stoffwechsel- und 

Neurodegenerative 

Erkrankungen

ACT-Gruppe 4

 Hypoxisch – ischämische

Enzephalopathie

 Schädel – Hirn – Trauma

 Hirnfehlbildungen



Diagnosestellung im 10. Lebensjahr



Aufnahme in die Spezialisierte ambulante 
Palliativversorgung (SAPV)

Juvenile Neuronale Ceroid-Lipofuszinose

 Amaurosis

 Demenz

 Epilepsie

 Cerebralparese, Neuropathische Skoliose

 Myoklonien, Dystone Bewegungsstörungen

 Schluckstörungen

 PEG-Anlage

 Obstipation

 Neurogene Blasenentleerungsstörung

 Unruhe, Schmerzen



Aufnahme in die Spezialisierte ambulante 
Palliativversorgung (SAPV)

Behandlungsaufträge

Symptomkontrolle

 Unruhe, Schmerzen

 Sekretprobleme

Hilfsmittelversorgung

 Rollstuhlanpassung

 Duschliege

Psychosoziale Aufträge

 Belastung der Eltern



• Überleitung der pflegerischen Versorgung 

• Anleitung der Eltern, des Pflegeteams  Sicherheit

• SAPV-Konsile im Kinderhaus und in der Schule

• Patientenbesuche (Arzt, Schwester) in der SAPV-Bereitschaft

So-
zial

Psycho

Bio
Wohnen im Kinderhaus

Hospitation einer Pflegekraft auf der Palliativstation



Teilnahme am Schulbesuch So-
zial

Psycho

Bio

Ärztliche Bescheinigung 

Notwendigkeit eines Integrationshelfers während der Busfahrt zur Schule

Um am Unterricht entsprechend den gesetzlichen Vorgaben teilnehmen zu 
können, ist aus medizinischer Sicht eine Einzelbegleitung während der 
Schulzeit erforderlich. Auch während 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 könnte, 
während der Busfahrt, die erforderlichen Anforderungen abdecken.

Wir bitten höflich um Genehmigung und Kostenübernahme für die Mitfahrt 
des  Integrationshelfers im Schulbus. 



Sozial

Psycho

BioWahrnehmung und emotionale Stabilisierung



Advance care planing

- Antizipation von Komplikationen

- Welche Symptome können 
dabei auftreten 

- Kann Judith daran sterben

- Wie kann Leid gelindert werden

- Ort des Sterbens

- Wer soll dabei sein, gerufen 
werden

- Wie verläuft der Sterbeprozess 

- Was geschieht nach dem Tod

Sozial

Psycho

BioSicherheit der Eltern
Eltern



"Judith ist die größte Lehrmeisterin in meinem Leben.            
Sie stellt mich immer wieder vor neue Herausforderungen 
und zeigt mir, dass wir das schaffen können."

Zitat: Mutter von Judith

Sozial

Psycho

BioEltern benötigen: Sicherheit

- Unterstützung
- Gewissheit, alles für ihr Kind getan zu haben

Eltern

Kinder bedürfen: 

Leben

- Symptomkontrolle

- Geborgenheit

- Selbstbestimmung



Gründe für Aufnahme – Palliativstation Datteln

Garske D. et al., 
Palliativversorgung auf 
der pädiatrischen 
Palliativstation 
„Lichtblicke“ – eine 
retrospektive Studie; Z 
Palliativmed 2016; 17: 
302-307

Unruhe / Schmerzen 47% 

Respiratorische Symptome 36%

Neurologische Symptome 36%



Symptome bei Aufnahme

Garske D. et al., 
Palliativversorgung auf 
der pädiatrischen 
Palliativstation 
„Lichtblicke“ – eine 
retrospektive Studie; Z 
Palliativmed 2016; 17: 
302-307

Unruh
e

Schmerz

Spastik



 Bewegungsunruhe

 Agitiertheit 

 Spastik, Opisthotonus

 Schreien, Stöhnen, Weinen - nicht beeinflussbar

 Hypersalivation - maximal leidvoll

 Tachykardie, Tachypnoe

 Erhöhte Körpertemperatur

 Schwitzen 

 Gesichtsrötung

Kinder mit schwerer neurologischer Beeinträchtigung
(SNI – Severe Neurologic Impairment)



Kategorie Beispiele

Lautäußerung  Schreien, Wimmern
 Stöhnen, Jammern, Keuchen

Gesichts-
ausdruck

 Grimassieren, Blinzeln
 Stirn runzeln
 Augen weit aufreißen

Reaktion auf 
Zuwendung

 Untröstlich
 Nicht zu beruhigen

Interaktion  Zurückgezogen

Schlaf  Ein- und Durchschlafstörung

Bewegung  Verstärkte Arm- und Beinbewegungen
 Ruhelos, Zappelig, Aufbäumen

Muskeltonus  Steif, Fäuste geballt
 Kopfretraktion

Physiologische
Funktionen

 Tachykard, Schwitzen, Schütteln
 Gesichtsröte, -blässe, Tränen

Atypische
Symptome

 “Eingefrorene” Mimik, Luftanhalten
 Lachen, Selbst-verletzendes Verhalten

Schmerzhaftes Verhalten / Schmerzmessung

Messinstrumente

1. R – FLACC
(Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)

2. NCCPC – R
(Non-Communicating Children‘s Pain Checklist)

3. PPP
(Peadiatric Pain Profile)

4. INRS
(Invidualized Numeric Rating Scale)



Pediatric Pain Profile



24-Stunden-Protokoll

Datum 
Uhrzeit

Verhalten

(was zeigt M.: z.B. 
Unruhe, Krämpfe, 
Bauchprobleme, 

Schwitzen, hohe HF, 
Schreien…)

Intervention

(was tun wir: 
Lagerungs-

veränderung, Medis, 
Luft aus der PEG…)

Verhaltens-
änderung

(wie reagiert M. darauf)

Dauer 

(wann hat sich M. 
beruhigt)

Einschätzung der 
Unruhe 

(Unruhe, Schmerzen, 
Krampfanfälle, 

Bauchprobleme…)



Ursache: Nozizeptiver Schmerz

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

Muskel, Gelenke, Knochen

 Entzündung, Infektion

 Muskuläre Spastik

 Kontrakturen

 Skoliose

 Hüftluxation, -entzündung

 Osteoporose  Fraktur

Oro- Fazialer Bereich

 Zahnschmerzen

 Gingivitis

 Otitis

 Kornea Verletzung

Abdominalregion

 GERD

 Gastritis

 Obstipation

 Nahrungsmittelintoleranz

 Gallensteine 

 HWI

 Nierensteine

Kopfschmerzen

 Shuntdysfunktion

Hautregion

 Druckstellen, - ulcera
(Hilfsmittel, Lagerungsschienen)





Häufige Interventionen

- Injektionen (PVK, Botox)

- Endoskopien

- PEG - Anlage

- Orthopädische Operationen

- Zahnextraktionen

- Neurochirurgische Eingriffe

- … 

 Schmerzsensibilisierung

Ursache: Ungenügende prozedurale Schmerztherapie



Periphere neuropathische Schmerzen

- Orthopädische Operationen  Nervenverletzung

- Neurodegenerative Erkrankungen  assoziierte Polyneuropathie

Zentrale neuropathische Schmerzen

Schädigung des Thalamus, Tractus spinothalamicus

- Erwachsene: Cerebrovaskulärer Insult, MS

- Kinder: Stoffwechselerkrankungen (NCL, Mb. Krabbe)

Hypoxisch – ischämische Enzephalopathie

Intrauterine Infektionen (CMV, Toxoplasmose)

Erfahrung:

Kinder mit schwerer neurologischer Beeinträchtigung und Schmerz / Unruhe 
profitieren von Medikamenten gegen neuropathische Schmerzen…

Ursache: Neuropathischer Schmerz



 Erniedrigte Schmerzschwelle auf Stimuli des Gastrointestinaltraktes

 Schmerzen - Distension, Kontraktionen des Darmes (Obstipation)

- Verletzungen der Magenschleimhaut (GERD)

- Entzündungen der Darmschleimhaut

 Viszerale Hyperalgesie > Verminderte Darmmotilität 

 Schmerzen persistieren trotz effektiver Therapie der Motilitätsstörungen, 
des GERD

 Auftreten häufig nach Gastro- oder Jejunostomie

 Assoziiert mit Würgen und Erbrechen

Ursache: Viszerale Hyperalgesie



 Bronchiale Obstruktion

 Obstruktive Apnoe

 Sekretprobleme

 Myopathien

Ursache: Atemnot

Ursache: Krampfanfälle (Serie, Status)

 Kann sowohl Ursache als auch Folge der Schmerzen sein



 Schmerzsymptom  Intermittierend Agitation, 
Bewegungsunruhe, Schreien

 Gefahr der Fehldiagnose  Therapie mit Sedativa,

Neuroleptika

 Dauerhaft anhaltende Spastik  Muskuloskelettale Schmerzen 

 Schmerzsymptom  Intermittierend erhöhter Tonus

Studie: 22 Kinder mit SNI und Schmerzen

- 90% erhielten > 1 Medikament gegen Spastik

- 86% intermittierend erhöhter Tonus – häufigstes Schmerzsymptom

Ursache: Spastik?

Ursache: Agitation, Neuroirritabilität?
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



 Bildgebung

 Neuroorthopädisches 
Konsil

 Zahnarzt – Konsil

 Seh- und Hörtestung

 PSG

 Anamnese

 Körperliche Untersuchung 
(Bewegungsschmerzen?)

 Video

 Medikamentenplan

 24 h Protokoll

 PPP – Dokument

 Ernährungsplan

Schmerz / Unruhe – Ursachen, Diagnostik



Julie M. Hauer

„Identifying and
managing sources
of pain and distress
in children with
neurological
impairment.“

Pediatric Annals
2010;39(4):198-205

Therapieempfehlungen



Medikamentöse Therapieempfehlungen

Medikament Indikation

1. Gabapentin,
Pregabalin

Neuropathischer Schmerz
Viszerale Hyperalgesie
Dysautonomie

2. Opioide

Clonidin

Nozizeptiver Schmerz
Dyspnoe

Dysautonomie
Spastik

3. Cannabinoide

Methadon

Spastik
Krampfanfälle
Dystone Bewegungsstörungen

Neuropathischer Schmerz

Adjuvantien
Clonazepam
Lorazepam
Midazolam

Dysautonomie
Spastik
Myoklonien

Hauer J. et al 

Pain Assessment 
and Treatment in 
Children With
Significant
Impairment of the
Central Nervous
System

Pediatrics 2017; 139 
(6)



Nicht-Opioide

Schwache Opioide und 
Nicht-Opioide

Starke Opioide und
Nicht-Opioide

Koanal-
getika

Adju-
vantien

Physikalische

Psychologische

Physiothera-
Peutische

Verfahren

TENS

Akupunktur

Medikamentöse Schmerztherapie



Metamizol

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

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

 sicher
- auch bei Kindern: fehlende Hinweise auf ernste LZ-NW  
- fehlende Toxizität bei Überdosierung
- Zulassung: oral  8 Monate

i.v.  1 Jahr (nicht als Bolus



Kommentar

- 20- 60 mg auf 10 ml Wasser

(keine Sondennahrung/Milch verwenden)

- Streuung auf Joghurt möglich

- Kalium- und Natriumionen 
verdrängen Morphin aus der Bindung

- zubereitete Suspension nicht aufheben

- Sondengängig

 Retard-Opioid mit individueller Dosierung

MST-Retardgranulat



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

 22 Patienten mit Hirnschädigung im Kindesalter 

 Hypoxische oder traumatische Hirnschädigung

 ZNS-Fehlbildungen, Genetische Erkrankungen

 Rett-Syndrom, Neurodegenerative Erkrankungen

Gabapentin – retrospektive Analyse 
Rezidivierend schmerzhaftes Verhalten 



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

Gabapentin – Startdosis:

5 – 6 mg/die in 3 ED 

(Max. kalkuliertes Gewicht: 50 kg)

Dosis – Steigerung:

2 – 3 Tage

Max. Dosis:

72 mg/kg/die 

Enddosis:

Signifikante Reduktion 

Schmerzstärke und -häufigkeit

(> 50% Erfolg – mind. 2 Schwestern)

 21 Patienten – Therapieerfolg
(Patient zykl. Schmerzen erst nach Venlafaxin)

 Keine ernsthaften NW

Gabapentin – retrospektive Analyse 



Fazit

Problem-
aufrechterhaltend

• Verhalten
• Emotionen

Unzureichend

• Altersentsprechende
Versorgung

• Selbstbestimmung
• Teilhabe
• Kommunikationshilfen

• Angst
• Stress
• Negative Erwartungen
• Langeweile
• Traurig verstimmt

• Nociceptiver / 
Neuropathischer Schmerz

• Schmerzhafte Prozeduren
• Gastrointestinale 

Hyperalgesie

• Spastik
• Schlafstörung
• Ernährungsstörungen
• …

Bio Psycho

Eltern
(Übertragung)

Sozial

Schmerz / Unruhe



SAPV und Kinderpalliativstation
an der VKJK Datteln



10. Dattelner Kinderschmerztage

Anmeldung unter:

Verein „eigenes leben“ - Miriam Kasprzak
c/o Vest. Kinder- und Jugendklinik Datteln, Universität Witten/Herdecke
Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5, D 45711 Datteln
Tel.: 0049 (0)2363 975 766, E-Mail: M.Kasprzak@kinderklinik-datteln.de
oder online anmelden unter: www.kinderpalliativzentrum.de

Sechs-Länder-Kongress für Kinderschmerztherapie und 
Pädiatrische Palliativversorgung
in Zusammenarbeit mit Belgien, Italien, den Niederlanden,
Österreich und der Schweiz

Motto:„Visionen“
Ruhrfestspielhaus Recklinghausen (D)

14. – 16. März 2019


