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,Das Leben ist voller Leid, Krankheit, Schmerz
- und zu kurz ist es ubrigens auch.”
Woody Allen



Definition Schmerz

Schmerz ist ein unangenehmes Sinnes- und
Gefuhlserlebnis, das mit aktueller oder
potentieller Gewebeschadigung verknupft ist

oder mit Begriffen einer solchen beschrieben
wird

Schmerz ist immer subjektiv

IASP 1979 (international association for the study of pain)



,<Inzwischen laufe ich seit Gber 24 Stunden und bin stolz darauf, wie
mein Korper bis jetzt durchgehalten hat - mal abgesehen von den
Schmerzen im Quadrizeps, im Wadenmuskel und in der rlickseitigen
Oberschenkelmuskulatur, kleineren Beschwerden an der Hufte, einem

Stechen in den Knien, ein paar Blasen an den Ful3en und der grof3en
Mudigkeit. Aul3erdem ist mir Kkalt.
Aber sonst fuhle ich mich groRartig.”

Kilian Jornet, Langstreckenlaufer



Total Pain

Cicely Saunders 1918 - 2005



In jedem dieser Bereiche konnen Schmerzen
auftreten, die Betroffenen bedrohen

Oft sind es nicht korperliche Schmerzen, die
das grofdte Leid bedeuten



Schmerzen entstehen im Kopf !

Herzschmerz
Mit Worten verletzen

Does rejection hurt ?
Eisenberger et al. 2003, Science


http://www.sciencemag.org/content/302/5643/290/F1.large.jpg

Physischer Schmerz

die allermeisten Schmerzen kénnen
medikamentds beherrscht werden

aber:

Veranderung auch anderer
Wahrnehmungen,
Bewusstseinseinschrankungen,
Nebenwirkungen (Ubelkeit, Juckreiz....)

Eine gute Kontrolle kdrperlicher
Schmerzen macht offen flr die anderen
Dimensionen des Schmerzes



Soziale Dimension

wie reagiert mein Umfeld auf meine
Schmerzausserungen??



Psychische Dimension

Beispiel Liebeskummer

Angst vor Schmerz, Ungewissheit, Leid,
Einsamkeit

Depression



Spirituelle Dimension

Sinnfrage
Sinn des Lebens, Leidens, Sterbens

Woher? Wohin? Warum ?






Bayerisches Landesamt fiir Wasserwirtschaft
Abteilung Gewdasserdkologische Forschung



Bayerisches Landesamt fiir Wasserwirtschaft
Abteilung Gewisserdokologische Forschung

* Belastung durch Diclofenac in bayrischen und Osterreichischen Gewassern
« Haufigst gefundene Substanz im Oberflachenwasser



Die meisten Menschen sterben an ithren Arzneien,
nicht an thren Krankheiten

Moliere



Die Macht der Erwartung



Schmerzen im unteren Ricken sind weltweit haufigste Ursache fur Krankschreibung
85% aller Deutschen hatten schon Riuckenschmerzen

30% aller Deutschen haben aktuell Riickenschmerzen

26,2 Mio Deutsche haben eine Rickenschmerzdiagnose

uber 25% aller Fehltage gehen auf das Konto von Riickenschmerzen
uber 10% aller Deutschen haben chronische Ruckenschmerzen

Kosten (Fehltage, Medikamente, Folgekosten....) mindestens 45 Milliarden € pro Jahr

85% aller Ruckenschmerzen sind lediglich funktionelle Stérungen (wie Spannungskopfschmerzen)



Deutschland ist das Mutterland der RlUckenoperationen
Nur jeder 20te profitiert von einem operativen Eingriff am Ricken

Mehr als 1/3 geht es hinterher bedeutend schlechter



Australische Aufklarungskampagne:

» RS sind haufig und lastig aber — selbst wenn sie chronisch werden- als eine Variante “bedingten
Gesundseins” anzusehen

» Die meisten Mallhahmen kann und sollte man selbst ergreifen insbesondere korperliche Bewegung
Krankschreibung sollte vermieden werden

» Die wichtigsten Ressourcen sind kdrperliche Fitness und allgemeines Wohlbefinden

» Bildgebung ist meist verzichtbar. Viele Verdnderungen die man dort sieht finden sich ebenso haufig bei
Menschen ohne Rickenschmerzen

» Eingreifende Behandlungsverfahren, insbesondere Operationen niemals ohne Zweitmeinung

» Tango statt Fango



Sorge dich gut um deinen Korper,

es Ist der einzige Ort, den du zum Leben hast

Jim Rohn



Aussagen hinsichtlich Schmerz bei Kindern

Das Risiko einer Schmerztherapie Ubersteigt den
maoglichen Nutzen

Sauglinge fihlen aufgrund des unreifen Nervensystems
keinen Schmerz

Sauglinge vergessen Schmerzen sofort wieder
Weil Schmerz subjektiv ist kann er bei Sauglingen,
Kleinkindern, Menschen mit Behinderungen und

Demenzkranken nicht zuverlassig gemessen werden

Morphin hat zuviel Nebenwirkungen



Spezielle Probleme in der
Kinderschmerztherapie

Kommunikationsschwierigkeiten

Besonderheit Saugling: Leberfunktion nicht ausgereift

Besonderheit Kleinkind: Medikamentenverstoffwechslung haufig besser
Generelle Probleme bei Kindern:

Keine zugelassenen Medikamente
Keine geeigneten Dosierungen

Gottschling S. Schmerztherapie bei Kindern und Jugendlichen. Angewandte Schmerztherapie und
Palliativmedizin 2010; 4 : 51- 56.



Nicht demente Patienten erhalten nach
Schenkelhalsfraktur die dreifache Dosis

Morphinaquivalent von Dementen
Morrison R.S. Pain Symptom Management 2000

> 80-Jahrige erhalten um 1/3 weniger Opiate
als Jungere Bernabel R. et al; JAMA 1998



Strap him down or knock
him out: Is conscious
sedation with restraint an
alternative to general
anaesthesia?

A. Kupietzky

British Dental Journal
(2004)

30% aller Knochenmarkspunktionen bel Kindern
In den USA ohne Analgosedierung



Daten zur Versorgungslage
500.000 chronisch schmerzkranke Kinder- und Jugendliche in
Deutschland, ca. 2000 in Luxemburg
90% aller Jugendlichen berichten tber Kopfschmerzerfahrungen

Uber 90% aller Kinder sind am Lebensende analgetisch
unterversorgt

Kinder erhalten geringere Dosen an Schmerzmitteln als
Erwachsene

Je junger das Kind desto weniger Schmerzmittel

Je behinderter das Kind desto weniger Schmerzmittel



Folgen unbehandelter
Schmerzen

eingeschrankte Atemfunktion
Kreislaufstimulation
eingeschrankte Verdauung
eingeschrankte Nierenfunktion
erhohter Grundumsatz
Immunsuppression

Verlust von grauer Hirnsubstanz



Lehrbuch 1968:

,Kinder benotigen nur selten

Schmerzmedikamente. Im Allgemeinen tolerieren
sie Schmerzen gut”

2026 Beschneidungen, Zungen- und
Lippenbandchendurchtrennungen ohne
Analgosedierung



+ ,.Die Personensorge umfasst auch das Recht, in eine medizinisch nicht
erforderliche Beschneidung des nicht einsichts- und urteilsfahigen
mannlichen Kindes einzuwilligen, wenn diese nach den Regeln der
arztlichen Kunst durchgefuhrt werden soll. (...) In den ersten sechs
Monaten nach Geburt des Kindes durfen auch von einer
Religionsgesellschaft dazu vorgesehene Personen Beschneidungen
durchftihren, wenn sie dafur besonders ausgebildet sind und ohne Arzt
zu sein fur die Durchfuhrung der Beschneidung vergleichbar befahigt
sind.”



Schmerzhafte Prozeduren passen einfach nicht mehr in die heutige Zeit

https://www.schweine.net/news/rewe-ebermast-
frischfleisch-kastration.html

Seit 2017 verantwortungsvollere und zeitgeméalere
Schmerztherapie bei Mastschweinen als bei Kindern


https://www.schweine.net/news/rewe-ebermast-frischfleisch-kastration.html

Sauglinge fuhlen aufgrund des unreifen
Nervensystems keinen Schmerz ?

1987

Studie von Anand Uber die Sinnhaftigkeit
analgetischer Therapie beim Ductusverschluss

Anand KJ, et al. Randomised trial of fentanyl anaesthesia in preterm babies
undergoing surgery: effects on the stress response.
Lancet. 1987;1:62-6.



Entwicklung des Schmerzsystems beim menschlichen Feten

*#— Reflektorische und Spontanbewegungen

& GGesamie Kirperoberfliiche sensibel innerviert

=  Wegziehreflex auf nox. Stimulation

*+— rimassieren auf nox. Stimulation

Ausbildung der Projektionsbahnen vom
Thalamus zum priaceniralen Cortex

183 21 24 27 30




Alle Mechanismen zur
Schmerzwahrnehmung sind
spatestens ab der 22 SSW
vorhanden

Erst ab der 3-4 Lebenswoche sind
die korpereigenen schmerzhemmenden
Systeme ausgereift



Sauglinge und Kleinkinder vergessen
Schmerzen sofort wieder ?
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VAS pain scores®

p<0-05

p<0-05

VAS score | om)

T T
Baseline Vaccination

Infant pain response to vaccination for infants im all groups

VAS=vlzual analogue scale.
*Values shown as mean (25% CI).

Taddio et al. Lancet.1997:349:599-603.



Sandkuhler J. Physiol Rev. 2009



Allodynie

Schmerz ist subjektiv und beil Sauglingen,
Kleinkindern, Menschen mit Behinderungen
und Demenzkranken
nicht zuverlassig messbar ?



IASP 2005



Schmerzmessung




Fremdbeobachtungsskalen zur Schmerzmessung

PBRS Katz 1980 NIPS Lawrence 1993
OSBD Jay 1983 IBCS Craig 1993
PBCL LeBaron 1984 PAT Robertson 1994
IPBRS Craig 1984 MBPS Taddio 1994
CHEOPS McGrath 1985 CRIES Krechel 1995
PPS Attia 1987 CFCS Chambers 1996
NFCS Grunau 1987 PIPP Stevens 1996
OPS Hannallah 1987 RBPRS Lee 1996
DEGR Gauvain-P. 1987 AR Carbajal 1997
CSS Barrier 1989 erkel 1997
AP Stevens 1990 PP Tesler 1998
@ Biittner 1990 MIPS Buchholz 1998
51 Robieux 1991 SUN Blauer 1998

Y=~ Tarbell 1992 PEPPS  Schulz 1999

(COMFORDAMmbUel 1992 POS  Boelen 1999
B ¥, Robertson 1993 DCHPT Peden 2003



Beobachtung Bewertung Punkie

K U S S Weinen Gar nicht

Stohnen, Jommern, Wimmern

Schreien
Gesichtsausdruck ~ Entspannt, ldchelnd

Mund verzerrt

Mund und Augen grimassieren
Rumpfhaltung Neutral

Unstet

Aufhiiumen, Krimmen
Beinhaltung Neutral

Strampelnd, tretend

An den Karper gezogen
Motorische Unruhe  Nicht vorhanden

Mifig

Ruhelos

Lo B B — B - R — B 0 B B — - B . — I e — |

Summe:

* Fiir Neugeborene und Klsinkinder bis zum vollendeten vierten Lebensjohr. Die Beobachtungsdover betrdgt 15 Sekunden. Ab vier Punkten
bestsht Analgetikabedort. (Aus: Zemikow: Schmerztherapie bei Kindem, Jugendichen und jungen Erwachsenen, 4. Auflage: Springer)

Buttner W. Die Erfassung des postoperativen Schmerzes beim Kleinkind 1990. Miinchen, Arcis

Gottschling S. Schmerztherapie bei Kindern und Jugendlichen. Angewandte Schmerztherapie und
Palliativmedizin 2010; 4 : 51- 56.



Beobachtung Beschreibung Punkiwert
Gesicht Kein besonderer Gesichtsausdruck oder Licheln 0
(Face) Gelegentliches Grimassieren/Stirnrunzeln; zuriickgezogen oder des- 1
F L AC C _ R interessiert (erscheint traurig oder besorgt)

Permanentes Grimassieren oder Stirnrunzeln; hiufiges Kinnzittern; 2

angespannte Kiefer (ongespannt schavendes Gesicht, Gesichisousdruck
von Angst und Panik)

Beine Normale entspannte Position der Beine (normale Anspannung und Bewe- 0
(Legs) qung der Beine)
Unruhig, angespannt, ruhelos (gelegentliche Zuckungen, Tremor) 1
Beinestrampeln, Beine angezogen (Anstieq spastischer Bewegungen, 2
permanenter Tremor oder Zuckungen)
Aktivitiit Siilles Liegen, normale Position, bewegt sich leichi/problemlos (regel- 0
(Activity) miiflige, rhythmische Atmung)
Sich Drehen und Wenden, schaukelnde Bewegungen (angespannte und 1
vorsichtige Bewegungen, mifig agitiert (z. B. Kopfhewegungen vor und
zuriick), oberfliichliche, kurze Aimung, gelegentliches Seufzen)
Sich Krimmen, steife, zuckende Bewegungen (starkes Agitieren, Kopf- 2
schlagen; Zittern (keine Starre); Atem anhalten, Keuchen und scharfes
Einaimen, sehr oberflichliche, kurze Atmung)
Weinen Kein Weinen oder Verbalisieren 0
(Cry) Stchnt und jommert; gelegentliches Klagen (gelegentlicher verbaler
Ausbruch, permanentes Grunzen)
Kontinuierliches Weinen, Schreien oder Schluchzen, hiiufiges Klagen 2
(wiederholte Aushriicke, permanentes Grunzen)
Trissten/Beruhigung ~ Zufrieden und entspannt 0
(Consolabilty) Beruhigt durch gelegentliche Berithrungen, Umarmungen oder 1
Ansprechen; ablenkbar
Schwer zu trésten oder zu beruhigen (schiebt Bezugsperson/Beireuer 2

weg, wehrt sich gegen Versorgung oder Beruhigungsversuche)
Summe:

* Die in Klommern stehenden Bewsriungen sind fir Kinder mit psychomotorischer Retardierung in der revidierten Fassung hinzugefiigt worden.
Diese Skala ist ouch von Eltern schwerst mehefach behinderter Kindern gut in der hiuslichen Situation zur Einschétzung der Schmerzstirke
geeignet. (Aus: Zemikow; Schmerztherapie bei Kindem, Jugendlichen und jngen Erwachsenen, 4. Auflage; Springer)

Merkel Sl et al. The FLACC: a behavioral scale for scoring postoperative pain in young children. Ped Nurs
1997; 23: 293 - 297

Gottschling S. Schmerztherapie bei Kindern und Jugendlichen. Angewandte Schmerztherapie und
Palliativmedizin 2010; 4 : 51- 56.



Folgen unbehandelter Schmerzen

kognitive und motorische
Entwicklungsverzogerungen durch
schmerzhafte Prozeduren

Grunau R et al. Neonatal pain in relation to cognitive and motor
development at 8 and 18 months in preterm infants;

PAIN, 2009, 143:138-146



Jetzt kommt wieder die bdse Arztin und
piekst Dich

Ilch versprech Dir nur ein Versuch

Das tut jetzt gar nicht weh



Angst erzeugt Hilflosigkeit
........ verstarkt das Schmerzerleben
verstarkt die Angst..........

....verstarkt die Hilflosigkeit



Auch elterliches Beruhigen ist ein
Warnsignal und damit ein Stressor

Wenn das Kind die Eltern als Partner des
Arztes empfindet wird das Schmerzerleben
reduziert



katastrophisieren ganz schilecht
beruhigen schlecht

Ablenkung gut



Ehrlich sein:

So, das tut jetzt kurz weh

Mitbestimmung:

Wo soll ich pieken, sag jetzt oder zahl laut bis 3



Ablenkungsstrategien sind sehr effektiv
(ahnlich wie lokale Betaubung)

Musik, Film, Computerspiel, Spielzeug,
Reifen mit Geschenken an der Decke



Lokale Betaubung:

EMLA: 1-2 Stunden Einwirkdauer, mind. 15
min vor dem Pieks runter

Mehrere Stellen betauben
(wg. Fehlversuchen)

Ab Neugeborenenalter
(ab 37. Gestationswoche zugelassen)



Lokale Betaubung:
Eisspray
Einwirkzeit 2-8 Sekunden

Vergleichbar effektiv wie EMLA



Paul 2 Jahre

Ol mit im Mittel 8-10 Frakturen/Jahr



Zwischen-Zusammenfassung

Beim Pieks:

Ehrlich sein, lokale Betdubung + Ablenkung +
,entspannte” Eltern

Bel kurzfristigen Schmerzen:

Metamizol oder auch mal flr bis zu einer
Woche antientziundliche Substanzen

(z.B. Ibuprofen)

Bel langfristigen Schmerzen:
Opioide oder Cannabinoide
(damit kann man 100 Jahre alt werden)






Luca *2004

Opticusgliom 2005 (mit 11 Monaten),
da auch schon Syrinxbildung

Chemotherapie bis 2006

Progress mit Einwachsen in den Thalamus 2008
Chemotherapie bis 2009

Progress 2011, erneute Chemotherapie bis 2012
Seit 2012 stabiler Resttumor

Pat. fast blind



Luca *2004

Ende 2014 dann massive klinische Verschlechterung
Links armbetonte Parese mit Spastik

Anhaltende Ubelkeit

Immer neue Allodynieareale (Bauch, Rucken, Ful3sohle)
Therapie mit TENS, Laserakupunktur

Lokal: Lidocain-Pflaster, Morphin-Gel, Ketamin-Gel

systemisch: Metamizol, Pregabalin, Levetirazetam,
Morphin, Oxycodon, Tapentadol, Hydromorphon

Schmerz immer noch zwischen 5-9/10



Luca *2004

Taubheitsgefuhl der Zunge, vollstandiger
Geschmacksverlust

Gewichtsverlust runter bis 16 kg
Massive Obstipation (Hebe-Senk-Einlaufe 3-4X/Woche)

Obstipation: Movicol, Laxans-Tropfen, Paraffin,
Methylnaltrexon, Naloxegol



Luca *2004

Lidocain-Pflaster (18), Morphin-Gel
(nicht zugelassen), Ketamin-Gel (nicht zugelassen)

Ubelkeit: Ondansetron (falsche Indikation, nur PONV
und CINV), Dimenhydrinat (ab 6 kg), Haloperidol (falsche
Indikation, nur TIC-Storung ab 3 Jahre),
Granisetron-Pflaster (18)

Schmerzen: Metamizol (ab 3 Monate), Pregabalin (18),
Levetirazetam (falsche Indikation, nur Epilepsie ab 1
Lebensmonat), Morphin ??, Tapentadol (18),
Hydromorphon (12)

Dronabinol (nicht zugelassen, nur verschreibungs- und
verkehrsfahig)

Naloxegol (18)



4.1 Anwendungsgebiete
Starke und starkste Schmerzen.

1. BEZEICHNUNG DES ARZNEIMITTELS

MST*

20 mg Retard-Granulat

MST*

* 30 mg Retard-Granulat

MST*

* 60 mg Retard-Granulat

MST*

* 100 mg Retard-Granulat

MST®

* 200 mg Retard-Granulat

Kinder

Fir Kinder unter 12 Jahren ist MST® 100/
200 mg Retard-Granulat im  Allgemeinen
nicht geeignet, da der Wirkstoffgehalt zu
hoch ist. Dardber hinaus liegen zur Anwen-
dung von MST® 20/30/60/100/200 mg Re-
tard-Granulat bel Kindern unter 12 Jahren
keine ausreichend dokumentierten Erfahrun-
gen vor.



Luca *2004

Besucht Landesblindenschule
Massive Probleme mit Rektorin

Wir wollen hier keine Morphin-abhangigen Kiffer



Was bedeutet eigentlich Kind?

Kind < 14 J (JuSchG)

Jugendlicher zw. 14 und 18 J

Minderjahrig < 16 J

Adoleszenz 10 — 20 J (WHO teen ager)
Erwachsenenalter 18 — 80 J

Geschaftsfahigkeit 18J

Heranwachsend 18 — 21 J

Junger Volljahriger 18 — 27 § 7 Absl. SGB
Postadoleszenz 20 — 29

AYA (adolescents and young adults) 15 — 39 (NCI)

Ab dem 27. Geburtstag darf man nicht mehr ins Kinderhospiz



Kinderpalliativmedizin

Ca. 50.000 Kinder und Jugendliche sind in
Deutschland lebenslimitierend erkrankt

Mehr als 50% dieser Patienten versterben im Krankenhaus,
meist auf der Intensivstation

90% der Eltern wurden sich dies zuhause wiunschen

90% der Eltern berichten tber eine insgesamt
schlechte Symptomkontrolle am Lebensende

Je junger die Kinder desto schlechter die Symptomkontrolle

Je behinderter die Kinder desto schlechter
die Symptomkontrolle



In die Schule gehen

Nie wieder ins Krankenhaus

Auf einem Elefanten reiten

Papa soll zuhause bleiben

Keine Schmerzen



Kinderpalliativmedizin

400 SAPV Teams fur Erwachsene in D
40 fur Kinder

270 Hospize fur Erwachsene
21 far Kinder

340 Palliativstationen flr Erwachsene
3 fur Kinder (Datteln, Mlnchen, Leverkusen (seit 2025)
1 altersuibergreifende Station



Datteln

Leverkusen

Homburg

Miinchen



Vertellung der Erkrankungen

10%

12%

15%

O Onkologie 25% N

B Neurologie 20%

O Fehlbildungen 15%
O Kardiologie 12%

B Stoffwechsel 10%

O Sonstige (CF,
Muskelerkrankungen,
etc...) 18%




Kinderonkologie

Ca. 2000 Neuerkrankungen pro Jahr in Deutschland
Ca. 80% Uberleben
400 sterben pro Jahr

Ca. 5 pro 1 Mio Einwohner



Wann sollte Palliativversorgung beginnen ?

|dealerweise:

Manchmal schon vor der Geburt

In der Regel schon lange vor der Lebensendphase

Sie gilt allen Kinder mit einer lebenslimitierenden Erkrankung

Sie kann sich tiber mehrere Jahre bis Jahrzehnte erstrecken (WHO)



Fur welche Patientengruppen ?

Lebensbedrohliche Erkrankungen mit kurativen
Behandlungsoptionen (z.B. Krebs)

Unheilbare Erkrankungen mit eingeschrankter
Lebenserwartung (z.B. CF, bestimmte Herzfehler)

Unheilbare Krankheiten mit progredientem Verlauf
ohne kurative Behandlungsoptionen
(z.B. Stoffwechselerkrankungen)

Unheilbare Krankheiten mit schwerer langjahriger
Behinderung (z.B. infantile Cerebralparese)



Lebensbedrohliche Erkrankungen mit kurativen
Behandlungsoptionen (z.B. Krebs)

Mohammed, 4 Jahre, 22 kg

Gutartiger Tumor

Halsweichteile

Bei fam. Tumorsuppressorgendefekt

3 x OP, Chemo bis 3rd line ohne Effekt,
Radiatio, weiterer Progress, Kompression
Trachea

Wenig Schmerzen, aber viel Ubelkeit



Mohammed, 4 Jahre, 22 kg

Therapie

Morphin, Dronabinol, Lyrica und Amitriptylin
bel zum Schluss bestehenden

neuropathischen Schmerzen

Tavor + Morphin beli immer wieder
auftretenden Tumorblutungen



Unheilbare Erkrankungen mit eingeschrankter
Lebenserwartung (z.B. CF, bestimmte Herzfehler)



Noah, 4 Jahre

Diagnosen:

- VACTERL-Syndrom

Zentral :

- Balkenhypoplasie

- Facialisparese rechts

- Lagophthalmus rechtes Auge
- Amaurosis linkes Auge

- Fehlbildung des Innenohres
- Bds. Horverlust

- Rezidivierende
Aspirationspneumonien

Kardio-vaskular:

- Doppelung des Aortenbogens
- Aortenbogenobstruktion

- Sekundare arterielle Hypertonie
- fokale atriale Tachykardie
Thorako-abdominell:

- Subglottische Stenose

- Kongenitale Larynxstenose

- Osophagusatresie Typ IlIb

- Externe Duodenalstenose

- Mesenteriale Adhasionen

- Leistenhernie bds.
Metabolisch:

- Hypokalzamie

Operationen & Komplikationen
- Anlage eines Gastrostomas

- Korrektur-OP des doppelten
Aortenbogens

- Z. n. Anastomosierung der
Osophagusatresie

-mehrfache Relaparotomien

- Versorgung mit und Anpassen
eines Horgerates

- Anlage eines Tracheostoma

- Z. n. erstem Fieberkrampf
11/2005

- Z. n. Status epilepticus mit
Reanimation

- Z. n. septischem Schock mit
Reye-ahnlichem Verlauf

- Z. n. kombiniertem
Mulitorganversagen

- Z. n. cerebraler Hypoxie
Massive Obstipation




Noah, 4 Jahre

Medikamentenplan bei Vorstellung:

Lasix 4 x 4 mg

Antra 2 x 2,5 ml entsprechend 10 mg
Dociton 2x 7,5 mg

Cordarex 2x 40 mg

Lanitop 26 — 0 — 16 Tropfen

Dedrogyl 8 Tropfen 1x taglich
Ospolot 3x 25 mg

Lioresal 4x 10 mg

Melatonin 1x 15 mg

Dipiperon 1x 2,5 ml, entsprechend 12 mg
Symbio Flor 2x 18 Tropfen

Valoron Tropfen 3x 7 Tropfen
Iberogast-Tropfen 3x 5 Tropfen
Ampho-Moronal 4x 1 ml

Symbio Lakt 1x %2 Beutel

Sab simplex 5x 15 Tropfen

Movicol 1x ¥z Beutel

Bei Bedarf Novalgin 4x 10 Tropfen

6.30 Uhr, 14.30 Uhr, 22.30 Uhr, 2.30 Uhr
6.30 Uhr sowie 18.30 Uhr

8 Uhr, 20 Uhr

8 Uhr und 20 Uhr

8 Uhr, 20 Uhr

8 Uhr

6.30 Uhr, 14.30 Uhr, 20 Uhr

6.30 Uhr, 14.30 Uhr, 20 Uhr, 0.30 Uhr
18. 30 Uhr

17 Uhr

6.30 Uhr, 18.30 Uhr

6.00 Uhr, 12.00 Uhr, 18.00 Uhr
6.30 Uhr, 14.30 Uhr, 22.30 Uhr
6.30 Uhr, 14.30 Uhr, 22.30, 2.30
10.30 Uhr

7 Uhr, 11 Uhr, 15 Uhr, 19 Uhr, 23
12 Uhr

maximal alle 6 Stunden



Noah, 4 Jahre

Anderungen

Retardiertes Schmerzmittel fest + Bedarfsanalgetikum
Cannabis

Akupunktur

Wirksames Laxans fest

Keine nachtlichen Medikamentengaben mehr



Jean-Paul

12 Jahre

Enzymdefekt

Zunehmende Schluckstérung

PEG

Progrediente Tetraspastik

Zunehmende Ruheschmerzen

Immer wieder einschiessende Schmerzen

Aktuell immer wieder massive Luftnotanfalle



10 kg

Baclofen 5 mg

Morphin retardiert 15 mg
Metamizol mit 60 mg/kg Tag
Morphin unretardiert bei Bedarf 2 mg bis 6 x tgl.
Dronabinol 9 mg taglich

Botoxinjektionen in die
spastischen Extremitaten
Muss zigfach taglich
abgesaugt werden

Eindosierung von 1,25 ug/kg nasalem
Fentanyl bei akuter Luftnot

Tavor 1 mg expidet bei Panik

2 mg nasales Midazolam bei
Krampfanfallen



Unheilbare Krankheiten mit schwerer langjahriger
Behinderung (z.B. infantile Cerebralparese)



NiCi

17 Jahre

16 kg

Infantile Cerebralparese
Tetraspastik

Bds. Huftluxationen
Dauerschmerzen
Einschiessende Spastik



Sven 18 Monate
10 kg

Neuroblastom Stadium IV

Zum Diagnosezeitpunkt ca 2 kg
Tumorvolumen, dazu ca. 1 Liter Aszites und
Pleuraergusse bds.

Erste Chemo mit bds. Pleuradrainagen

Knochenschmerzen, Pleurareizung, Leber-,
Milzkapselschmerz, multiple invasive

Mal3inahmen notwendig



Propofol/Ketamin beli
jeder Prozedur

Morphin/Novalgin-
Dauerperfusor
Wahrend initialer Therapie

Multiple Stomatitisepisoden,

Autologe Transplantation nach
Hochdosischemo mit hoher dosiertem
Morphin

22 Monate In Remission, dann Rezidiv



Sam

9 Monate

Spinale Muskelatrophie

zunehmende Atemstdrung

mehrmals intubationspflichtig

nicht mehr von der Beatmungsmaschine zu bekommen

Eltern werden Uber anstehende Tracheotomie und
Heimbeatmung aufgeklart

Eltern entscheiden sich dafiir die Beatmung zu beenden



Sam

“Morder”
“in meiner Klinik gibt es so etwas nicht”
“Verlegung in eine andere Klinik”

“Sorgerecht muss entzogen werden”



Sam

Nach vielen Gesprachen Entscheidung zur Extubation
unter medikamentdser Abschirmung im Beisein
Intensivoberarztin, Kinderkrankenschwester,
Palliativmediziner

Sam ist nach 26 Stunden ruhig und gut
symptomkontrolliert in den Armen der Eltern verstorben



Fallbeispiel: Daniel, 20

 Epidermolysis bullosa

* Schmerztherapie mit Opioiden



Zusammenfassung Kinderpalliativversorgung

Lebenslimitierend erkrankte Kinder sind dramatisch schlechter versorgt als Erwachsene
Kinderpalliativversorgung ist haufig Langzeitversorgung

Kinderpalliativversorgung ist oft Mehrfach-Betroffenheit in der Familie

Wir sind schlecht bewaffnet

Es gibt keine allgemeine Palliativversorgung fur Kinder

Trotz Rechtsanspruch seit 2007 haben nicht alle Zugang zu SAPV

Bei Kindern ist die arztliche Verantwortung eine besondere (Garantenschatft)

Es gibt keine 30 stationare Kinderpalliativbetten in Deutschland fur 50.000 Betroffene



ANGEHORIGENZENTRALE
NOTFALLVERFUGUNG
GGF. COVID-PALLIATIVSTATION



Fabienne

23 Jahre, bei mir in Behandlung seit dem 10 Lebensjahr

Initial mit unklaren Bauchschmerzen vorstellig

ED M. Crohn mit 11 Jahren, mittlerweile auch mit Begleitpolyarthritis
Bauchschmerzen, Ubelkeit

Aktuelle Therapie gegen Crohn: Steroide + Humira,

aufgrund der Bauchkrampfe und der Ubelkeit schon Metamizol,
Butylscopolamin, Dimenhydrinat, Ondansetron, Metoclopramid ausprobiert

Zusatzlich Migrane mit 4-6 Attacken/Monat

+ Triptane gegen die Migréane



Fabienne

Nattrlich psychologische Begleitung

Akupunktur, TENS, Entspannungsverfahren.....
12/2018 Zoster im Trigeminusbereich rechts | und Il Ast
Zusatzliche Behandlung mit:

Topisch Lidocain (Pflaster + Nasenspray)

Topisch Amitriptylin/Ketamin-Gel

Topisch Ambroxol-Creme

Systemisch: Amitriptylin, Pregabalin, Tapentadol

Unzureichende Wirkung



Fabienne

Ab 1/2019 zusatzlich Dronabinol

Einschleichend bis Tagesgesamtdosis von 15 mg bei 62 kg KG
Darunter deutliche Besserung der neuropathischen Schmerzen
Amitriptylin und Pregabalin sind mittlerweile ausgeschlichen

Deutliche Besserung der Bauchsymptomatik (Krampfe, fakale
Entzindungsmarker gesunken, Ubelkeit gelindert)

Ebenfalls Linderung der arthritischen Gelenkbeschwerden

Und zum krénenden Abschluss sind die Migraneattacken auf 1-2/Monat
gesunken



Fallbeispiel: Luuk

* 3 Jahre

» Chromosomaler Defekt

 Schwerer Herzfehler

* Therapierefraktare Krampfantalle mit zentraler Apnoe

» Massive Nebenwirkungen der antiepileptischen Therapie



Giannopoulou EZ, Gortner L, Peterlini S, Gottschling S, Yilmaz U, Meyer S.
Topiramate-induced nephrolithiasis. Clin Case Rep. 2015 Jun;3(6):508-9



Fallbeispiel: Luuk

e 3 Jahre

* fopiramat raus

* Sabril und Oxcarbazepin weiter

 Dronabinol 4,5 mqg in 3 Einzeldosen dazu

* entspricht 0,375 mg/kg/d bei 12 kg Kérpergewicht

o Luuk schlaft nachts besser, ist tagsuber fitter, isst wieder vom Loffel und
die Anfalle sind von 3-5/Tag auf 2-3/Woche runter

* Luuk war von 2015 — 2020 auf Dronabinol eingestellt






Fallbeispiel: Luuk

2020 Epidyolex (CBD) beantragt (off-label-use)
* abgelehnt

« Cannabisextrakt beantragt (statt Dronabinol)
* genehmigt

« Umstellung aut 2 Extrakte
« THC-dominanter Extrakt in vergleichbarer Dosis wie Dronabinol
e zusatzlich CBD-dominanter Extrakt dazu mit 10 mg/kg/Tag



Fallbeispiel: Luuk
* Ergebnis:

 Nur noch 1-2 Anfalle /Monat in den letzten 5 Jahren !!






Kontraindikationen fur THC beachten

* Relativ:
» Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene bis 21 (25)

* Strenge Indikationsstellung !!!!

« Uberempfindlichkeit/Allergie: gegen den Wirkstoff oder herstellungsbedingte
Begleitstoffe (sehr selten)

 Schwangerschaft und Stillzeit: THC ist plazentagangig und wird in der Muttermilch
angereichert. Eine Schadigung des Fotus/Sauglings kann nicht ausgeschlossen
werden

* Psychiatrische Erkrankungen: insbesondere bei (Anzeichen einer)
Schizophrenie/Psychosen

Dronabinol — FDA prescribing information, side effects and uses (Juni 2016); klinische Erfahrungen
*Cannabis and psychosis revisited. Psychiatr Danub. 2015 Mar;27(1):97-100. Damjanovi¢ A et al.












Schmerz

1: Rudich Z, et al. Treatment of chronic intractable neuropathic pain with
dronabinol: case report of two adolescents. Pain Res Manag.2003.

n=2

2: Libzon S, et al. Medical Cannabis for Pediatric Moderate to Severe
Complex Motor Disorders. J Child Neurol. 2018

n=20 (Schmerz nur Sekundarparameter)



Ubelkeit und Erbrechen

1: Elder JJ, Knoderer HM. Characterization of Dronabinol Usage in a Pediatric
Oncology Population. J Pediatr Pharmacol Ther. 2015 Nov-Dec;20(6):462-7.
n =258

2: Abrahamov A, et al. An efficient new cannabinoid antiemetic
in pediatric oncology. Life Sci. 1995;56(23-24):2097-102.
n=38

3: Chan HS, et al. Nabilone versus prochlorperazine for control

of cancer chemotherapy-induced emesis in children: a double-blind, crossover
trial. Pediatrics. 1987 Jun;79(6):946-52.

n =30

4: Dalzell AM, et al. Nabilone: an alternative antiemetic for
cancer chemotherapy. Arch Dis Child. 1986 May;61(5):502-5.
n=18

5: Ekert H, et al. Amelioration of cancer chemotherapy-induced nausea and vomiting by delta-9-

tetrahydrocannabinol. Med JAust. 1979 Dec 15;2(12):657-9.
n="=2



Appetitmangel

1: Anstead et al 2003. Dronabinol, an effective and safe appetite stimulant in cystic fibrosis

n=11 age 14— 44 years



Spastik

1: Lorenz R. On the application of cannabis in paediatrics and epileptology.
Neuro Endocrinol Lett. 2004 Feb-Apr;25(1-2):40-4.
n =20

2: Lorenz R. A casuistic rationale for the treatment of spastic and myocloni in a
childhood neurodegenerative disease: neuronal ceroid lipofuscinosis of the type
Jansky-Bielschowsky. Neuro Endocrinol Lett. 2002 Oct-Dec;23(5-6):387-90.
n=16

3: Marquardt G, Lorenz R. Intrathecal baclofen for intractable spasticity in
amyotrophic lateral sclerosis. J Neurol. 1999 Jul;246(7):619-20.
n=1



Neuropsychiatrische Symptome

(Schlaf, Stimmung, Depressivitat)

1: Libzon S, et al. Medical Cannabis for Pediatric Moderate to Severe Complex Motor Disorders. J
Child Neurol. 2018

n=20 (Stimmung nur Sekundarparameter)

2: Shannon S, Opila-Lehman J. Effectiveness of Cannabidiol Oil for Pediatric
Anxiety and Insomnia as Part of Posttraumatic Stress Disorder: A Case Report.
Perm J. 2016 Fall;20(4):16-005.

n=1

3: Hasan A, Rothenberger A, Miinchau A, Wobrock T, Falkai P, Roessner V. Oral
delta 9-tetrahydrocannabinol improved refractory Gilles de la Tourette syndrome

in an adolescent by increasing intracortical inhibition: a case report. J Clin
Psychopharmacol. 2010 Apr;30(2):190-2.

n=1



Epilepsie

Lorenz R. On the application of cannabis in paediatrics and epileptology.
Neuro Endocrinol Lett. 2004 Feb-Apr;25(1-2):40-4.

N=6






Fallserie 190 Kinder

Alter: 2 Monate - 17 Jahre

Symptom Positiver Effekt

) | Wirkeinsetzen meist

Ubelkeit 83% nach 2-4 Tagen

Appetit 76% Nebenwirkungen selten und nicht
schwerwiegend (Mudigkeit, Schwindel

Schmerzen 4% in der Einstellungsphase)

Spastik (S5 Patienten) 9% Zieldosis bei 0,22mg/kg/Tag

neuropsychiatrische Symptome 100%

Epilepsie 71%

Sonstiges 80%

(Juckreiz, Tic-Stérung, Epidermolysis bullosa)



Fazit Cannabinoide und Kinder

Sehr sichere Wirkstoffe
(keine bekannten Todesfalle in Deutschland seit 1998),

Datenlage sicherlich immer noch in vielen Bereichen dinn

Wir pladieren fur eine strenge Indikationsstellung bis zum 21 (25) LJ
Bei niedrig dosierter oraler Anwendung bei mittlerweile Gber

200 padiatrischen Patienten keine relevanten Probleme

beobachtet, insbesondere keine Toleranzentwicklung

Bessere Vertraglichkeit und weniger NW als viele andere Medikamente






Unterschied zwischen Besuchstieren und tiergestttzer Therapie

AAA animal assisted activity

AAT animal assisted therapy

» Individuelles Therapiekonzept fiir jeden Patienten
* Mensch ist medizinisch und/oder padagogisch geschult. Tier ist ausgebildet

« Dokumentation der Therapie und der erreichten Ziele



Standards des Therapiebegleithunde-Teams:

Fur den Hund:

Menschenfreundliches, ausgeglichenes Wesen, charakterfest

Offenheit und Freude am Umgang mit Menschen

Gute Sozialisation und regelmaliges Training

Regelmallige veterinarmedizinische Untersuchung, Impfung und Entwurmung

FUr den Hundefuhrer:

* Medizinische und/oder padagogisch/therapeutische Grundausbildung
» Zusatzausbildung zum Therapiebegleithund-Fuhrer

» Gewahrleistung der Hygienekriterien






Aspekte fur den Hund:

Der Hund wertet nicht, er geht vorurteilsfrei auf den Patienten zu.

Hoher Aufforderungscharakter, was Kontaktaufnahme u. Zuwendung betrift.

Bricke zwischen Patient/Therapeut/Arzt,

insbesondere in schwierigen Zugangssituationen.

Affektskala des Hundes ist ahnlich der des Menschen. Ausdruck von
Freude, Aufmerksamkeit etc. werden vom Menschen gut verstanden (nonverbale Kommunikation)

Intrinsische und extrinsische Motivation



Tiergestltzte Therapie :

Unterstlitzung in folgenden Bereichen:

1. Sozio-emotionaler Bereich
2. Sensomotorisch-perzeptiver Bereich

3. Kognitiver Bereich



1. Sozio-emotionaler Bereich:

» Verbesserung des emotionalen Wohlbefindens

« Anhebung des Motivationszustandes u.
Steigerung des Selbstwertgefiihls

» Trost spenden

*Entspannende, beruhigende Wirkung

* Einbeziehung der Familienangehorigen






2. Sensomotorisch-perzeptiver Bereich:

« Wahrnehmung und
Korperbewusstsein
erleben:

- Kérperimago
- Sensorische Integration

- Basale Stimulation

« Motivation zur Bewegung

 Ressourcenorientierte
Aktivierung der
Grob- und Feinmotorik



Kognitiver Bereich




3. Kognitiver Bereich:

* Konzentrations-
und Reaktionsfahigkeit

* Merkfahigkeit

» Spielfreude wecken



Prospektive klinische Studie zur Uberprifung der
Wirksamkeit tiergestutzter Therapie zur
Verbesserung der Befindlichkeit von
Palliativpatienten

30 Patienten

MDBF
Schmerzmessung (VAS, NRS, Faces Pain Scale)

Puls
Blutdruck



MDBF Multidimensionale Befindlichkeitsskala

Werte zwischen 12 und 60

Je hoher, desto besser die Befindlichkeit

MDBF-Punkte gesamt

70

60

50

40

30

20

10

m MW Punkte vorher
Std.-Abw. 8,241

B MW Punkte nachher
Std.-Abw. 7,296

0< 0,001




Schmerzmessung (0-10)

Schmerz Bewertung

m Schmerz vorher
Std.-Abw. 2,318

m Schmerz nachher
Std.-Abw. 1,354

< 0,001




120

100

80

60

40

20

Puls

M Puls vorher
Std.-Abw. 15,578

M Puls nachher
Std.-Abw. 11,74

0= 0,032




180
160
140
120
100
80
60
40
20

Blutdruck systolisch/diastolisch

829 — gog

W systolisch vorher
Std.-Abw. 18,642

M systolisch nachher
Std.-Abw. 10,384

diastolisch vorher
Std.-Abw. 12,012

diastolisch nachher
Std.-Abw. 9,459

systolisch diastolisch
p= 0,016 p= 0,08




Prospektive klinische Studie zur Uberprifung der
Wirksamkeit tiergestutzter Therapie zur
Reduktion von post-operativen Stress / post-
operativer Angstlichkeit und Schmerzen bei
Kindern

30 Patienten
15 Kontrollpatienten

STAI-K

AVS

Cortisol aus dem Speichel
Schmerzmessung (Faces Pain Scale)
Puls

Blutdruck



STAI-K State-Trait Angstinventar fir Kinder (Werte 20-80)
Je niedriger die Werte desto weniger Angst

State-Trait Punktzahl TGT -

Kontrollgruppe
90,00
80,00 T
70.00 - T W State-Trait Punktzahl TGT
! Vor
60,00 - .
State - Trait Punktzahl TGT
50,00 - Nach
40,00 m State-Trait Punktzahl
Kontrolle Vor
30,00 -
B State-Trait Punktzahl
20,00 + Kontrolle Nach
10,00 -
p<0,01
0,00 -

VOr nach vor nach
Hunde Kontrolle




AVS Angst vor Schmerz
Je niedriger die Werte desto weniger Angst

70

60

50

40

30

20

10

AVS-FB TGT- Kontrollgruppe

B AVS-FB Vor TGT

W AVS-FB Nach TGT

M AVS-FB Vor
Kontrollgruppe

AVS-FB Nach
Kontrollgruppe

p<0,01

VOor nach
Hunde

VOr nach

Kontrolle




Schmerzmessung

Punkte Faces Pain Scale TGT und Kontrollgruppe

9,00
8,00
7,00
6,00 m Punkte Face Pain Scale Vor TGT
5,00
M Punkte Face Pain Scale Nach TGT
4,00 - -
3,00 - MW Punkte Face Pain Scale Vor
Kontrollgruppe
2,00 - |
Punkte Face Pain Scale Nach
1,00 - —— Kontrollgruppe
0,00 -
-1,00 — p<0,01
-2,00

VOr nach VOr nach

Hunde Kontrolle




Speichelcortisol als Stressparameter

Je niedriger die Werte desto weniger Stress (in pg/dl)

1,20

1,00

0,80

0,60

0,40 -

0,20 -

0,00 -

Cortisolbestimmung TGT - Kontrollgruppe

B Cortisol Vor TGT

m Cortisol Nach TGT
Cortisol Vor Kontrollgruppe
Cortisol Nach Kontrollgruppe

p < 0,01

vor nach

Hunde

VOor nach

Kontrolle




Puls

120,00

Puls TGT - Kontrollgruppe

T

100,00

80,00 - ® Puls vor TGT

M Puls nach TGT
60,00 -
M Puls vor Kontrollgruppe

40,00 - M Puls nach Kontrollgruppe

20,00 - 0 <0,01

0,00 -

vor nach vor nach

Hunde Kontrolle




Blutdruck

Blutdruck TGT - Kontrollgruppe

140,00

120,00

B TGT Systole Vor
100,00

B TGT Systole Nach
B TGT Diastole Vor

] B TGT Diastole Nach

1 Kontrollgruppe Systole Var

80,00

60,00
Kontrollgruppe Systole Nach

Kontrollgruppe Diastole Vor

40,00 .
Kontrollgruppe Diastole Nach

Systole Vor/Nach:
p=0,61

Diastole Vor/Nach:
p= 0,21

20,00

0,00

VOr nach vor nach

Hunde Kontrolle




Zum Schluss noch ein Wort zum Hund:

Damit der Hund seine Arbeit mit Freude macht:

Wichtig ist die Bindung zwischen Hund und Mensch
Auf Zeichen der Uberforderung achten
Fur genidgend Ausgleich/Auslauf sorgen

Besuchsdauer und Anzahl der Patienten an die Voraussetzungen
des Hundes anpassen.

Verantwortung ftr den Hund tibernehmen, d.h. den Hund vor
Ubergriffen schutzen.



Fazit:

Die tiergestutzte Therapie ist ein komplementéares
Behandlungsverfahren, das in hohem Malie Lebensqualitats-

focussiert ist

Insbesondere Menschen mit stark einschrankenden und
leidvollen Symptomen soll die Moglichkeit geboten werden
In einem geschutzten Rahmen nochmals Wertschatzung

und Selbstwirksamkeit zu erfahren



