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Patienten 
In der pädiatrischen Onkologie kön-
nen dabei vier Gruppen von Krank-
heiten  unterschieden werden (nach
ACT 1997):

Gruppe 1:
Lebensbedrohliche Erkrankungen,
für die kurative Therapien existie-
ren, jedoch ein Therapieversagen
möglich ist. Kinder/Jugendliche in
Langzeitremission oder nach erfolg-
reicher kurativer Therapie gehören
nicht in diese Gruppe.

Beispiel: Maligne Erkrankungen mit
kurativen Therapieoptionen 

Gruppe 2:
Erkrankungen, bei denen langan-
dauernde intensive Behandlungen
das Ziel haben, das Leben zu verlän-
gern und die Teilnahme an normalen
kindlichen Aktivitäten zu ermögli-
chen, aber ein vorzeitiger Tod wahr-
scheinlich ist.

Beispiel: Niedrigmaligne inoperable
Hirntumoren

Gruppe 3:
Fortschreitende Erkrankungen ohne
klare therapeutische Optionen, bei
denen eine ausschließlich palliative
Behandlung durchgeführt wird.

Beispiel: Nicht auf die Therapie an-
sprechende Ewingsarkomrezidive,
Zweitrezidive, Rezidive nach Kno-
chenmarktransplantation, bestimm-
te Hirntumoren  

Gruppe 4:
Erkrankungen mit schweren neuro-
logischen Behinderungen, die
Schwäche und Anfälligkeit für ge-
sundheitliche Komplikationen ver-
ursachen und sich unvorhersehbar
verschlechtern können, aber übli-
cherweise nicht als fortschreitend
angesehen werden.

Beispiel: Schwere Mehrfachbehinde-
rungen nach Therapie eines Hirntu-
mors in der frühen Kindheit

Definition und Betreuungs-
intensität
Die in angelsächsischen Ländern ge-
bräuchlichste Definition (ACT 1997)
beschreibt pädiatrische Palliativver-
sorgung (”Paediatric Palliative Ca-
re“) als „aktive und umfassende Ver-
sorgung, die physische, emotionale,
soziale und spirituelle Bausteine mit-
einander verbindet. Der Schwer-
punkt liegt auf der höchstmöglichen
Lebensqualität für das Kind und auf
der umfassenden Unterstützung für

die Familie. Zur Versorgung gehört
die Therapie belastender Symptome,
das Vorhalten von Entlastungsange-
boten und medizinisch-pflegerischer
und psychosozialer Betreuung bis
zum Tod und darüber hinaus wäh-
rend der nachfolgenden Trauerpha-
se.“ 

In der neuesten Literatur werden
drei Intensitäten der palliativen Ver-
sorgung diskutiert:

Level 1.
”Palliative Care Approach“
Eine palliativmedizinische Haltung,
wie sie in der ACT Definition be-
schrieben ist, wird durch das primär
versorgende Team in die Behand-
lung integriert. In der pädiatrischen
Onkologie ist dies vielfach schon um-
gesetzt. Der ”palliativ care ap-
proach“ sollte ab Diagnosestellung
berücksichtigt werden. Die Grad-
wanderung zwischen der Vermitt-
lung von Hoffnung auf Heilung und
der Negation der Lebensbedrohung
stellt in der pädiatrischen Onkologie
mit extrem hohen Heilungschancen
eine große Herausforderung dar.

Level 2.
„Basispalliativversorgung“ 
Ist absehbar, dass ein Kind an seiner
malignen Erkrankung versterben
wird, sollte ihm die Möglichkeit einer
häuslichen Versorgung angeboten
werden. Frühzeitig sind dann der
Kinderarzt und ein ambulanter Kin-
derkrankenpflegedienst zu integrie-
ren, die eine „Basisversorgung“ si-
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cherstellen. Möglichkeiten der psy-
chosozialen Versorgung sollten eru-
iert werden (Schule, niedergelassene
Kinder- und Jugendpsychotherapeu-
ten, ambulante (Kinder-)Hospize
etc.). Die Aufgaben des Kinderarztes
bestehen dann in der
� Primärbetreuung, u. U. mit tägli-
chen Hausbesuchen (medizinische
und psychosoziale Unterstützung),
� begleitenden Versorgung der
ganzen Familie,
� Steuerung und Verordnung der
medikamentösen Therapie (in Ab-
sprache mit dem spezialisierten Kin-
derpalliativteam), 
� Sicherstellung der 24-stündigen
ärztlichen Ansprechbarkeit in Ko-
operation mit dem spezialisierten
Kinderpalliativteam und/oder ande-
ren niedergelassenen Kollegen, 
� Betreuung der Geschwisterkinder
nach dem Tod des Patienten (früh-
zeitiges Erkennen und Behandeln
psychosomatischer oder kinder- und
jugendpsychiatrischer Erkrankun-
gen, etc.)

Level 3.
„Spezialisierte
Kinderpalliativteams“
Diese Teams sollten aus einem auf
Palliativmedizin spezialisierten Kin-
derarzt, Kinderkrankenschwestern
mit spezieller Zusatzqualifikation
und psychosozialen Mitarbeitern be-
stehen. Ihre Aufgaben sind das Case
Management (in der Klinik, beim
Übergang nach Hause und zuhause),
Schulung und Beratung der „Basis-
versorgenden“, Konsiliardienst in
der Klinik, Hilfestellung bei schwieri-
gen Fragen der Symptomkontrolle,
die Verordnung der „Notfallmedika-
mente“ gegen Schmerzen,
Krampfanfälle, Luftnot etc., die Be-
ratung der Familie, wie sie sich in
schwierigen Situationen verhalten
soll, das Verfassen eines aktuellen
Arztbriefes zum Hinterlegen zuhau-
se und die Bereitstellung eines 24-
stündigen beratenden Bereitschafts-
dienstes. In Ausnahmesituationen
müssen diese „spezialisierten Kin-
derpalliativteams“ auch größere Be-
reiche der Versorgung übernehmen
können (Krankheits- oder urlaubs-
bedingte Abwesenheit des Hausarz-
tes, schwierige psychosoziale oder
medizinische Situation etc.). An vie-
len kinderonkologischen Abteilun-
gen haben sich „spezialisierte Kin-
derpalliativteams“ etabliert, die sich
zu einer Arbeitsgruppe zusammen-
geschlossen haben und demnächst
mit einem einheitlichen Dokumenta-

tionssystem – Kern PäP – alle Ver-
sorgungen dokumentieren werden
(Kontakt über Autoren). Eltern und
Patienten der Kinderonkologie  wün-
schen sich, dass ein Kinderonkologe
Mitglied des „Spezialisierten Kinder-
palliativteams“ ist (Wolfe et al.
2000). Nachweislich wird hierdurch
die palliative Versorgung krebskran-
ker Kinder und Jugendlicher verbes-
sert (Wolfe et al. 2000) 

Betreuungsorte
Kinderonkologische Patienten und
deren Eltern präferieren in der Regel
die häusliche Versorgung (Wamsler
et al. 2004). In einer eigenen Befra-
gung von Eltern, deren Kind an
Krebs verstorben ist, hätten sich ein
Drittel der Eltern einen anderen
Sterbeort für ihr Kind gewünscht –
ausnahmslos Eltern, deren Kind im
Krankenhaus verstorben war. Für
einige Familien – insbesondere

wenn die Kinder an langsam wach-
senden Hirntumoren leiden – kann
ein Entlastungsaufenthalt im Kin-
derhospiz segensreich sein. Die freie
Wahl des Betreuungsortes wird auch
in den Punkten 7, 10 und 11 der
ACT-Charta angesprochen (s.u.).   

Die ACT-Charta für Kinder mit
lebensbedrohlichen oder
terminalen Erkrankungen
und ihren Familien

Die 1997 verabschiedete ”ACT-(As-
sociation for Children with Life-
Threatening or Terminal Conditions
and their Families) Charta for Child-
ren with Life-Threatening or Termi-
nal Conditions and their Families“
(ACT 1997) ist inzwischen interna-
tional als Leitlinie für die Versorgung
von sterbenden Kindern anerkannt
(Tabelle 1).

1. Jedes Kind sollte mit Respekt behandelt werden, und ihm sollte unabhän-
gig von körperlichen oder geistigen Fähigkeiten eine Privatsphäre zuge-
standen werden.

2. Es muss der Tatsache Rechnung getragen werden, dass Eltern den über-
wiegenden Teil der Versorgung ihres Kindes leisten. Eltern sollten daher als
Partner angesehen und an allen ihr Kind betreffenden Entscheidungen be-
teiligt werden.

3. Abhängig von Alter und Entwicklungsstand sollte es jedem Kind ermöglicht
werden, an Entscheidungen über seine Pflege und Versorgung mitzuwirken.

4. Jede Familie sollte die Möglichkeit haben, einen pädiatrischen Spezialisten
für ihr Kind zu konsultieren.

5. Informationen sollten dem betroffenen Kind, seinen Eltern und Geschwi-
stern sowie auf Wunsch weiteren Angehörigen verständlich sowie alters-
und  entwicklungsgerecht vermittelt werden.

6. Gespräche sollten einfühlsam, ehrlich und offen sowie dem Alter und der
Entwicklung angemessen geführt werden.

7. Das häusliche Umfeld sollte, wo immer dies möglich erscheint, der Mittel-
punkt der Pflege und Versorgung sein. Ergänzende Versorgungsmaßnah-
men sollten durch pädiatrisches Fachpersonal in einer kindgerechten Um-
gebung durchgeführt werden.

8. Jedes Kind sollte eine Schulbildung erhalten und in kindgerechte Aktivitä-
ten integriert werden. 

9. Jeder Familie sollte eine primäre Ansprechperson (“case manager” = Ver-
sorgungskoordinator) zur Verfügung stehen, der die Familie dabei unter-
stützt, ein Versorgungsnetzwerk zu knüpfen und dieses zu pflegen.

10. Häusliche oder kurzstationäre Entlastungsangebote mit angemessener pä-
diatrischer Pflege und medizinischer Unterstützung sollten von betroffenen
Familien flexibel genutzt werden können.

11. Jede Familie muss eine häusliche pädiatrische Pflege in Anspruch nehmen
können.

12. Auf Wunsch muss jeder Familie die Inanspruchnahme möglicher praktischer
und finanzieller Hilfen durch Experten erläutert und vermittelt werden. 

13. In Phasen extremer Belastung sollten jeder Familie Haushaltshilfen zur Ver-
fügung stehen.

14. Eine Trauerbegleitung über den Tod des Kindes hinaus sollte die ganze Fa-
milie berücksichtigen und zeitlich nicht beschränkt sein.

Tab. 1: ACT-Charta
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Kommunikation in der
pädiatrischen Palliativmedizin
Kinder fordern entsprechend ihrem
Alter und Entwicklungsstand ganz
unterschiedliche Formen der Kom-
munikation, während sich die Eltern
in einer persönlich sehr leidvollen Si-
tuation befinden und oftmals unrea-
listische Vorstellungen hinsichtlich
der Heilung ihres Kindes haben (Hil-
den et al. 2001). Die Eltern sind in
der Regel die ersten Ansprechpart-
ner für die Versorgenden. Lediglich
erkrankte Jugendliche können – in
Absprache mit den Eltern – auch
primäre Gesprächspartner sein.
Auch wenn Eltern Positionen bezie-
hen, die von den professionellen Be-
treuern abgelehnt werden, müssen
Ärzte und Schwestern immer
berücksichtigen, dass die Beziehung
zu den Eltern für das Kind existenzi-
ell wichtig ist und sie – die professio-
nellen Betreuer – nur eine komple-
mentäre Rolle ausfüllen. 

Konflikte können auftreten, wenn El-
tern und die medizinisch-pflegeri-
schen Betreuer des Kindes unter-
schiedliche Wege beschreiten wol-
len. Häufig ergibt sich ein solcher
Konflikt, wenn die Eltern dem Kind
verschweigen wollen, dass es le-
bensbedrohlich erkrankt ist, Kin-
derärzte und Kinderkrankenschwe-
stern aber offen mit dem Kind kom-
munizieren möchten (Fuchs 1984).
Aber auch wenn das Kind und die
Familie die Auseinandersetzung mit
dem Sterben-Müssen durch Verleug-
nung vermeiden, ist es keineswegs
Aufgabe des versorgenden Teams,
den Patienten und seine Eltern zur
Annahme der Wahrheit zu zwingen. 

Die Betreuer sollten in diesem Fall
den Eltern versichern, dass sie nicht
aktiv mit dem Kind über den Tod
sprechen werden, aber auch, dass es
ihrer inneren Überzeugung wider-
spricht, Patienten anzulügen. Eben-
so können Erfahrungen mitgeteilt
werden, beispielsweise, dass Kinder
in der Regel sehr genau über sich
und ihren nahenden Tod Bescheid
wissen, und dass viele Eltern später
bereuen, nicht mit ihren Kindern
über der Tod gesprochen zu haben –
diejenigen Eltern jedoch, die dies ge-
tan haben, ihre Offenheit nie bereu-
en (Kreicbergs et al. 2004). 

Vorweggenommene Trauer und
„Phasenmodelle“
Die Auseinandersetzung mit dem
nahenden Tod findet bei älteren Kin-
dern und Eltern in Phasen „vorweg-
genommener Trauer“ statt. Die Pha-

DGSS Deutsche Gesellschaft
zum Studium des Schmerzes e.V.

Abb. 1: Vorder-� und Rückseite � der Kitteltaschenkarte – Schmerzthera-
pie bei Kindern (Zernikow 2006) Copyright – soweit nicht anders gekenn-
zeichnet – B. Zernikow. Darf zum eigenen Gebrauch vervielfältigt werden.
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senübergänge können fließend oder
abrupt sein; man findet Brüche und
Sprünge ebenso wie Überlappungen.
Manchmal sind auch nur einzelne
phasenspezifische Verhaltenswei-
sen vorhanden, weil bestimmte Ver-
haltensweisen vermieden werden.
Neben dem bekannten 5-phasigen
Konzept von Kübler-Ross (Nicht-
wahrhaben-Wollen, Zorn, Verhan-
deln, Resignation, Annahme)
(Kübler-Ross 1971) existieren noch
weitere Phasenmodelle. Allen Mo-
dellen ist gemeinsam, dass es Phasen
der emotionalen Überforderung so-
wie der gesteigerten Emotionalität
wie Wut, Trauer, Schuldzuweisun-
gen und der Regression gibt, die an
die Versorgenden hohe Ansprüche
stellen. 

Geschwister
Die Problematik der Geschwister le-
bensbedrohlich erkrankter Kinder
kann hier nur gestreift werden. In
der bereits oben zitierten Befragung
von 49 Eltern aus NRW, deren Kind
in den Jahren 1999 und 2000 ver-
storben ist, hatten 60% der Ge-
schwister psychische Probleme, ins-
besondere Verhaltensauffälligkei-
ten, Schulschwierigkeiten und
Schmerzen (Wamsler et al. 2004). In
der Fachliteratur besteht Konsens,
dass Geschwister einer eigenständi-
gen Betreuung bedürfen, um ihre
normale emotionale Entwicklung zu
unterstützen sowie posttraumati-
schen Belastungsstörungen und an-
deren psychosomatischen Krankhei-
ten vorzubeugen.

Eltern und Versorgungs-
qualität
Nach der bahnbrechenden Arbeit
von Wolfe et al. 2000, in der die El-
tern die Versorgungsqualität und
Krankheitssymptome ihrer krebs-
kranken Kinder in den letzten 4 Le-
benswochen eingeschätzt haben,
wurden einige wichtige Arbeiten
über die Sicht der Eltern publiziert
(Wolfe et al. 2000). Kreicbergs et al.
befragten 446 Eltern, deren Kinder
1992-1997 an Krebs verstorben wa-
ren (Kreicbergs et al. 2005). 46% der
Eltern berichteten von einer nach-
lässigen Versorgung des Kindes,
45% von unzureichender Schmerz-
therapie, 43% von unzureichenden
Kontakten mit ihrer Kinderonkologie
nach dem Tod des Kindes und 32%
von einem schweren Tod. Viele der
befragten Eltern leiden noch heute
unter diesen Erfahrungen – 4 bis 9
Jahre nach dem Tod ihres Kindes.
Mack et al. (2005) befragten 144 El-
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tern, die ihr Kind zwischen 1990-
1999 an Krebs verloren hatten. Die
Versorgungsqualität in der Palliativ-
phase wurde dann als hoch einge-
schätzt, wenn schlechte Nachrichten
sensibel kommuniziert wurden, Ärz-
te die Kinder direkt ansprachen, El-
tern das Gefühl hatten, klare Infor-
mationen über das zu Erwartende zu
erhalten und auf den Tod vorbereitet
zu sein (Mack et al. 2005). 

Weiterbildung
Die einzige überbetriebliche, multi-
professionelle und interdisziplinäre
Fortbildung zu pädiatrischer Pallia-
tivversorgung im deutschsprachigen
Raum wird an der Vestischen Kin-
der- und Jugendklinik Datteln, Uni-
versität Witten/Herdecke nach dem
Curriculum der Bundesärztekam-
mer angeboten. 

Therapie von Symptomen in
der Lebensendphase
Krankheitssymptome in der
Lebensendphase
Zu den belastenden Symptomen in
den letzten Lebenswochen von Kin-
dern und Jugendlichen mit lebensli-
mitierenden Erkrankungen gehören
Schmerzen, Appetitlosigkeit, Müdig-
keit/Fatigue, Erbrechen, Dyspnoe
und Obstipation. Wolfe et al. (2000)
konnten zeigen, dass viele belasten-
de Symptome von den behandelnden
Ärzten nicht erkannt wurden. Falls
die Symptome dann doch behandelt
wurden, war die Therapie häufig in-
effektiv (Wolfe et al. 2000).

Erfassung von Symptomen und
den Bedürfnissen des Kindes
Die „Kerndokumentation für Pallia-
tiveinheiten“ (Kern-PäP) ist von ei-
ner multidisziplinären Arbeitsgrup-

pe für den Gebrauch in der Kinder-
heilkunde adaptiert und in ein Com-
puterprogramm umgesetzt worden
(die Kern-PäP kann über den Erst-
autor bezogen werden).  

Symptomkontrolle
Die wichtigsten Daten zu Schmerz-
messung und -therapie sind in der
Publikation „Praktische Schmerzthe-
rapie in der Kinderonkologie“, den
gemeinsamen Empfehlungen der
Gesellschaft für Pädiatrische Onkolo-
gie und Hämatologie (GPOH), der
Deutschen Gesellschaft zum Studium
des Schmerzes (DGSS) und der Deut-
schen Gesellschaft für Palliativmedi-
zin (DGP) zusammengeführt (kosten-
freies Download unter www.der-
schmerz.de (Zernikow et al. 2006).
Die dort enthaltende Kitteltaschen-
karte findet sich in Abbildung 1. Ei-
ne detaillierte Darstellung der The-
rapie anderer belastender Sympto-
me findet sich bei Zernikow et al.
(2004).

Zusammenfassung
Adressaten pädiatrischer Palliativ-
versorgung sind Kinder und Jugend-
liche mit einer Erkrankung, die mit
einer verkürzten Lebenserwartung
einhergeht (”life limiting“) oder das
Weiterleben bedroht (”life threa-
tening“). Palliative Versorgung ge-
schieht auf drei Intensitätsniveaus:
1) Palliative Care Approach; 2) Ba-
sispalliativversorgung; 3) Speziali-
sierte Kinderpalliativteams. Die
meisten kinderonkologischen Pati-
enten und deren Eltern bevorzugen
die häusliche Versorgung. Primäre
Ansprechpartner des Versor-
gungsteams sind die Eltern, lediglich
bei Jugendlichen kann es auch ein-
mal das erkrankte Kind sein. Die
Auseinandersetzung mit dem na-

henden Tod findet bei älteren Kin-
dern und  Eltern in Phasen „vorweg-
genommener Trauer“ statt.  Um ad-
äquat zu reagieren, muss das Ver-
sorgungsteam lernen, Aggression als
Form vorweggenommener Trauer
zu verstehen. Geschwister Krebs-
kranker bedürfen eigener Betreu-
ung. Die Diskussion über kinderpal-
liativmedizinische Aspekte muss be-
ginnen, bevor das Kind bei Zu-
standsverschlechterung im Kran-
kenhaus behandelt wird und sich die
Frage nach Begrenzung evtl. kardio-
pulmonaler Reanimationsversuche
stellt. Kurative Therapieelemente
können durchaus Teil einer palliati-
ven Betreuung sein; das Angebot ei-
ner experimentellen antineoplasti-
schen Therapie entbindet allerdings
nicht von der Notwendigkeit, Ge-
spräche über den wahrscheinlichen
Ausgang der Erkrankung anzubie-
ten. Es ist verwunderlich, dass in
Deutschland – anders als bei kurativ
ausgerichteten Therapien – indivi-
duelle Heilversuche in der Regel
außerhalb von Studien und schlecht
dokumentiert erfolgen. Brücken-
teams aus Kinderkrankenschwe-
stern und Kinderonkologen organi-
sieren die Palliativversorgung in der
Klinik und zuhause – leider bis dato
fast ausschließlich spendenfinan-
ziert.

Korrespondenzadresse
Priv.-Doz. Dr. B. Zernikow
Vodafone Stiftungsinstitut für Kinder-
schmerztherapie und Pädiatrische Pal-
liativmedizin 
Vestische Kinder- und Jugendklinik —
Univ. Witten/Herdecke 
Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5
45711 Datteln
Tel 02363-975-180
Fax 02363-64211
eMail. Boris.Zernikow@t-online.de
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