
Innerhalb der Palliativmedizin
hat die Betreuung von Kindern
einen besonders schweren Stand.

Darauf wies der Kinderarzt Dr. Bo-
ris Zernikow auf dem Symposium
„Palliativmedizin: Der Stellenwert
im Gesundheitswesen“ kürzlich in
Königswinter hin. Zernikow leitet
das Institut für Kinderschmerzthe-
rapie und Pädiatrische Palliativme-
dizin an der Vestischen Kinderklinik
– Universität Witten/Herdecke in
Datteln. Dort angeschlossen ist auch
die erste deutsche interdisziplinäre
Kinderschmerzambulanz.

Einrichtungen fehlen

Derzeit existieren drei Kinder-
hospize und sieben Projekte der pä-
diatrischen Palliativmedizin in
Deutschland. Drei weitere Hospize
befinden sich laut Zernikow im Auf-
bau.Wünschenswert sind seiner An-
sicht nach acht Einrichtungen, die
sterbende Kinder und ihre An-
gehörigen betreuen. Rund 15.600
Kinder und Jugendliche erkranken
jährlich an tödlichen Krankheiten
in Deutschland, wovon etwa 1.500
jedes Jahr sterben, schätzt Zerni-
kow. Der psychologischen Unter-
stützung der Geschwister und El-
tern kommt nach seiner Auffassung
dabei eine besondere Bedeutung
zu. „Die Eltern fallen bisher durch
alle Maschen“, so der Kinderarzt
und Onkologe.

Nach seiner Einschätzung steht
die pädiatrische Palliativmedizin in
Deutschland noch am Anfang: „Es
gibt keine epidemiologischen Daten
und keine Therapierichtlinien.“
Auch seien die entsprechenden Ein-
richtungen nicht miteinander ver-
netzt und die Qualität der Behand-
lung sei oftmals abhängig vom
„Freizeitengagement Einzelner“,
beklagt Zernikow.

Um diesen Zustand zu ändern,
startete die Gesellschaft für Pädiatri-
sche Onkologie und Hämatologie das
„Pate-Projekt“. „Pate“ steht für „Pal-
liativmedizin und -therapie sowie ih-
re Evaluation in der pädiatrischen
Hämatologie/Onkologie“. Ziel ist es
➤ die Strukturen und Inhalte der

kinderonkologischen Palliativ-
medizin in Deutschland zu analy-
sieren,

➤ Empfehlungen zur Symptom-
kontrolle und psychosozialen Be-
treuung zu erstellen sowie diese
in Fortbildungen weiterzugeben,

➤ an zentraler Stelle Vorschläge für
Organisation und Finanzierung
der palliativen Versorgung vor
Ort zu erarbeiten,

➤ Daten zu erheben, die den Be-
darf an Palliativmedizin in der
Pädiatrischen Hämatologie/On-
kologie abbilden und

➤ Strukturen für die Erforschung
der Lebensqualität in der Pallia-
tivphase zu schaffen.

Auch der Mitte Oktober in Olpe aus
der Taufe gehobene „Bundesver-
band Kinderhospiz“ hat sich die
Vernetzung einzelner Initiativen
auf die Fahnen geschrieben.

Hospize bieten nur Kurzzeitbetreuung

Die vorhanden Einrichtungen
bieten lediglich Kurzzeitbetreuung
ohne medizinisch-pflegerischen
Hintergrund. Das sieht Zernikow
nur als einen Baustein innerhalb ei-
ner ganzen Reihe von Betreuungs-
elementen,die für eine effektive pal-
liative Behandlung von Kindern
nötig sind. Dazu zählt die Linderung
von Schmerzen, die bei Kindern aus-
geprägter als bei Erwachsenen sind.
Daneben steht die Symptomkon-
trolle. Die Kinder leiden häufig un-
ter Appetitlosigkeit, Müdigkeit,
Übelkeit, Dyspnoe, Angst und Obs-

tipation. Ziel sollte sein, den ster-
benden Kindern und ihren An-
gehörigen ein weitgehend „norma-
les“ Leben,am besten im gewohnten
häuslichen Umfeld, zu ermöglichen.
Das bedeutet neben der medizini-
schen ambulanten und stationären
Versorgung sowie einer Rufbereit-
schaft, dass weitere Kooperations-
partner in die Hospizarbeit mit ein-
bezogen werden müssen.

Zernikow will in dem geplanten
Kinderpalliativzentrum Münster-
land/Ruhrgebiet mit Schulen und
Kindergärten zusammenarbeiten so-
wie praktische Familienhilfen, spiri-
tuelle Hilfen, Geschwisterarbeit und
Trauerarbeit anbieten. Daneben ste-
hen als wichtige Bausteine die häusli-
che Versorgung, der enge Kontakt zur
Vestischen Kinder- und Jugendklinik
in Datteln als stationäre Einrichtung
sowie Angebote für Kurzpflege, die
palliative Einstellung der Patienten
und ein Raum zum Abschiednehmen.

Beispiele aus dem Ausland

Am Beispiel eines Kinderhospi-
zes in Warschau zeigte Zernikow,
wie eine gelungene pädiatrische
Palliativversorgung aussehen könn-
te. Im Jahr 2001 wurden dort 52 Kin-
der und ihre Familien von einem
multiprofessionellen Team betreut.
Dazu zählen drei Ärzte, Kranken-
schwestern und Sozialarbeiter sowie
jeweils ein Psychologe, ein Kaplan,
ein Spieltherapeut und ein Kran-
kengymnast. Die Versorgung sei
kostenlos, wobei die Finanzen weit-
gehend über Spenden gesichert wer-
den, berichtete Zernikow.

Adressen der Kinderhospize und
weitere Informationen stehen im In-
ternet unter www.aekno.de in der Ru-
brik „Rheinisches Ärzteblatt onli-
ne/Themen“ bereit.
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