,Die Zeit, die bleibt” — Palliativ-Medizin und Schule

Prof. Dr. med. Monika Fuihrer

Kinderpalliativmedizin Klinikum LMU Miinchen

Definition der WHO: Palliativbetreuung bei Kindern (1)
,,Die Palliativversorgung von Kindern umfasst die aktive Betreuung der physischen, psychischen und
spirituellen Bediirfnisse des Kindes und seiner Familie vom Zeitpunkt der Diagnosestellung an....

Definition der WHO 1998
Palliativbetreuung bei Kindern (2)
...Eine effektive Palliativversorgung bendtigt einen multidisziplindren Ansatz, der die Familie einbezieht und

regionale Unterstlitzungsangebote nutzbar macht.”

Jahrlich sterben in Deutschland ca. 3000 Kinder an lebensverkiirzenden Krankheiten

3% 3%

O Infektionen

3% 0 Neubildungen

B Stoffwechsel

B Nervensystem

O Kreislaufsystem

H Atmungssystem

4% | B Perinatalperiode

304, |@angeb. Fehlbildungen
B Nicht klassifizierbar
[0 Sonstige

9%

27% |

A 28%

Todesursachen Kinder unter 20 Jahre (Bayern 2005, n = 602)

Wann beginnt die Palliativphase?

D Kausale Therapie . Palliative Therapie

,We need a system that integrates palliative care with curative treatment”
Dabbs D, Butterworth L; MCN 2007
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Preschool as Palliative Care
M.E. Ross, J. Hicks, W.L. Furman J of Clinical Oncology 26(22), 2008

One privilege of caring for children with cancer is witnessing the courage with which families face life

despite the disease.

Therapieziele
+ Heilung
« Lebensverlangerung
+ Rehabilitation
«  Funktionsverbesserung
« Linderung von Leiden
« Verbesserung von Lebensqualitat

«  Ermoglichung eines ,,guten Sterbens”

Palliativmedizin an der LMU

Lehrstuhl fiir
Palliativ-
Medizin

“Professur fir
Soziale Arbeit
in Palliative

Care
Professur flr
Kinderpalliativ-
medizin spirituelles
Professur flr
Spiritual Care
Zitat

»Wir mochten so gerne zu Hause mit unserem Kind und der ganzen Familie zusammen sein. Aber wir haben

solche Angst, etwas falsch zu machen.

“ Mutter eines 3-jahrigen Sterbenden
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Was sind die groRten Hiirden fiir die Eltern?

« Last der Verantwortung

«  Erschopfung

«  Angst vor schweren Symptomen und Leiden

«  Angst davor, in einer Krise allein zu sein

e Angst, ihrem Kind zu schaden und sein Leben zu verkirzen

« Unsicherheit dariiber, wann sie mit dem Tod ihres Kindes rechnen miissen

«  Beunruhigende Vorstellungen vom Sterben

,Wie wird unser Kind sterben?”

Bedirfnisse der Kinder und ihrer Familien
« Sicherheit in der Symptomkontrolle
*  Rund-um-die Uhr Erreichbarkeit des Unterstiitzungsteams
« Linderung von Leiden bei Patient und Familie
« moglichst viel gemeinsame Zeit in der Familie
e Privatsphdre, wenn moglich durch Pflege zu Hause
- tragfdhiges Netz fur hausliche Betreuung

«  Vermeidung sozialer Isolation, Teilhabe am Leben

Spezielle Anforderungen bei Kindern Bei der Palliativbetreuung von Kindern:
«  bestimmen Alter und Entwicklungsstand die Kommunikation und Interaktion
« sind Eltern, Geschwister und das gewohnte soziale Umfeld wichtig
- ist die Vorstellung von Krankheit und Tod abhéngig von Alter und Entwicklung

« hat die Teilhabe an normalen kindlichen Aktivitdten (Kindergarten, Schule) therapeutische Bedeutung

Was sind die groRten Hirden fiir die Helfer?
« Mangel an Zeit
« Mangel an Wissen und Erfahrung
«  Fehlende Kooperation
«  Fehlen klarer Strukturen und Zustandigkeiten
« insuffiziente Information and Kommunikation
«  Fehlende Unterstiitzung (Finanzierung, Beratung)

« Unsicherheit Gber die gesetzlichen Grundlagen

Bedirfnisse der Helfer

» gesicherter Informationsfluss beim Ubergang zwischen den Versorgungsstrukturen (stationdr/ambulant)
¢ Koordination der verordneten Leistungen und der verschiedenen Helfer

¢ Beratung des Betreuungsteams in Fragen der Symptomkontrolle

e Organisation von Debriefing-Konferenzen nach dem Tod des Kindes
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Das Projekt HOMe

Zwischen Marz 04 und Oktober 09 wurden tber 220 Kinder und Jugendliche mit lebensbegrenzenden

Erkrankungen durch die Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin am Klinikum der Universitdt Miinchen

betreut
Diagnosenspektrum Patientencharakteristika
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Betreuungen 10
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HOMe - Hospiz ohne Mauern
Lebensqualitit
Koordination
Vernetzung Fortbildung und fachliche
Beratung

Multiprofessionelles Team der KKiP
Kinderarzte, Sozialpadagoge, Pflegende, Seelsorger

Vernetzung in der Palliativversorgung von Kindern in Bayern
AK Padiatrische Palliativmedizin

« erste Sitzung April 2003

« interdisziplindr und multiprofessionell

«  bisher 40 Sitzungen in 2-monatigem Rhythmus

AG Kinderpalliativmedizin in Bayern
« gegrindet 2006
« alle Initiativen in der Palliativversorgung in Bayern

»  bisher 10 Sitzungen in halbjahrlichem Rhythmus
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UNICH 2010

Inhouse-Schulung: Teilnehmer

Berufserfahrung in

n Jahren

MW ( range)
Teilnehmende 134 10,6
gesamt (0,5-37)
Pflegende 95 10 (0,5-37)
Arzte 21 11 (1,5-30)
Physiotherapeuten 8 11 (0,5-22)
Sozialpadagogen 7 14 (1-30)
Lehrer s 9(5-12)
Seelsorger 1 9 (3-15)

Aufgaben der Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin (KKiP)
» Vorbereitung der Entlassung nach Hause
« Koordination der hauslichen Palliativversorgung
«  Beratung der Eltern und der Helfer
«  Sicherung der Kommunikation zwischen den Helfern
«  24/7 tel. Rufbereitschaft spezialisierter Kinderarzte
« Begleitung nach dem Tod des Kindes

« Debriefing-Konferenzen fir die lokalen Betreuungsteams

Zuhoren, Zuhoren, Zuhoren, Zuhoren

Praventive Funktion

Unterstlitzung der Familie in der Sterbe- und Trauerphase hilft:
« den Familienverband zu erhalten
« seelische Erkrankungen der Eltern zu vermeiden
« Geschwistern in der Verarbeitung des Verlustes und ...

« ...unterstltzt ihre gesunde seelische und korperliche Entwicklung

Evaluation: Geschwisterbetreuung
Patienten mit Geschwistern 63%
verstorbene Geschwister 16%
erkrankte Geschwister 8%
Beratung der Eltern 42%
Therapeutische Intervention 18%

> “Team ist mit den Bediirfnissen des kranken Kindes ausgelastet!”
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Multiprofessionelles Betreuungsnetz

Betroffenen-
gruppen

Therapeuten
Familie

Sozial-
padagogen

Pilotstudie zur Versorgungsqualitat in der padiatrischen Palliativmedizin
Rene Vollenbroich, Ayda Duroux, Monika Brandstatter, Gian Domenico

Borasio, Monika Flihrer

Belastung der Eltern durch die Symptome des Kindes
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Kommunikation der Helfer im Betreuungsteam vor Ort

¢ P<0,001%**

A=

G . .

Vor Einbeziehung der KKIP Wahrend Einbeziehung der KKIP

www.hope2010munich.eu hope-congress@sfk.musin.de Flhrer — Palliativ-Medizin und Schule

Seite 7/ 10



Projekt HOMe

Verbesserung der Versorgungsqualitat:

Befragung der Helfer

Zusammenarbeit mit niedergelassenen Arzten Kommunikation im multiprofessionellen Team
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Begleitung der gesamten Familie
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Evaluation der Zufriedenheit der
professionellen Helfer (n=105; Arzte 51%, Pflegende andere Berufe

27%, 22%) vor und nach der Betreuung durch die KKiP
Verlauf der Sterbephase — Einschatzung durch die Eltern

Median: 9

75%
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Uberhaupt Extrem
nicht (Perzentilen: €9 ; MW: 8.4 ) friedlich
friedlich

guter Sterbeort: 37/38 ja (71,1% zu Hause)
aber: 4 Elternpaere fiihlten sich in der Lebensphase alleine gelassen
- ausschlieBlich telefonische Betreuung

- Problem der Palliativversorgung in landlichen Regionen
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7.HOPE CONGRESS MUNICH 2010

Sterbeort im Vergleich (1 — 16 Jahre)
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Palliativversorgung

Saulen einer flichendeckenden Palliativversorgung von Kindern in Bayern

Lebensqualitat
Kinder- Kinderpalliativ-
Hospiz team Kinder-
(stationar (Spezialisierte palliativ-
Ambulante 5
und Padiatrische station
ambulant) Palliativversorgung
- SAPPY)
Padiatrische Versorgungsstrukturen
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7.HOPE CONGRESS MUNICH 2010

NOVEMBER 3

Palliativversorgung

von Kindern und _
Jugendlichen im . Standorte:

Flichenland B .
acnentan ayern Minchen

Nimberg/Eriangen
Augsburg/Neuburg
Regensburg
Amberg/Bayreuth

Wiirzburg

AG Kinderpalliativmedizin in Bayem im
Aufirag des Bayerizschen Ministeriums
for Umnwelt und Gesundheit

,Ja die Kinder, sogar die ganz kleinen, hatten nicht irgendeinen Kindertod, sie nahmen sich zusammen und
starben das, was sie schon waren, und das, was sie geworden waren.”

Rainer Maria Rilke, aus ,,Die Aufzeichnungen des Malte Laurids Brigge”

IDanke!

Allen Kindern und Ihren Familien

Direktor der Kinderklinik: Prof. Dr. D. Reinhardt, Mitarbeiter im HOMe-Projekt: Dr. Monika Grasser,
Dr. Dorothe Carrle, Elisabeth Berger, Silke Schniittgen, Christine Kyber, Anne Franke, Gertrud Krauss,
René Vollenbroich, Seelsorge: Prof. Dr. Traugott Roser, Tanja Stiehl

Lehrstuhl fur Palliativmedizin: Prof. Dr. G.D. Borasio
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