
DAGST Deutsche Akademie für ganzheitliche Schmerztherapie

Rigide Abschottungen

Die unmenschliche Seite 
der Pandemie

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

ich schreibe Ihnen aus der Quarantäne, 
die hoffentlich in einer Woche beendet 
sein wird. Die vergangenen Wochen ha-
ben fast zwingend zum heutigen Thema 
hingeführt, in Zeiten von Krankheit und 
deren Auswirkungen denkt man auto-
matisch darüber nach, insbesondere, 
wenn man persönlich betroffen ist.

Anhand eines Krankheitsverlaufes aus 
der eigenen Familie möchte ich in Erin-
nerung rufen, was von vielen Politikern 
gerne als „bedauerliche, aber unabän-
derliche Kollateralschäden“ angesehen 
wird. Eine Patientin, 83 Jahre, lebt seit 
einigen Jahren glücklich in einer Ein-
richtung für betreutes Wohnen, fühlt 
sich dort sehr wohl und hat sich eine ge-
wisse Selbständigkeit bewahren können. 
Anfang 2022 werden mehrere Bewohner 
positiv auf das Coronavirus getestet, 
auch die Patientin. Jetzt greifen plötzlich 
starre Automatismen, die zu Beginn der 
Pandemie eingeführt wurden, die aber 
nach zwei Jahren Erfahrung doch diffe-
renzierter betrachtet werden sollten: Die 
gesamte Einrichtung wird komplett ab-
geschottet, keiner der Angehörigen, egal 
welcher 3-G-Gruppe zugehörig, kommt 
mehr hinein. Der Sohn, der sich seit Jah-
ren aufopferungsvoll um seine Mutter 
kümmert, versucht verzweifelt, Einfluss 
auf die Abläufe zu nehmen. Weil er sei-
ne Mutter genau kennt, die schon ihr 
ganzes Leben lang nie ausreichend Flüs-
sigkeit zu sich genommen hat, versucht 
er, das Personal zu motivieren, sie mit 
ausreichender Flüssigkeitszufuhr zu ver-
sorgen. Als Intensivpfleger weiß er na-
türlich um die Wichtigkeit einer bilan-
zierten Flüssigkeitszufuhr. Zweimal täg-
lich ruft er auf Station an und wird vom 
Personal jedes Mal beruhigt. Der Mutter 
gehe es den Umständen entsprechend 
recht gut, die vom Sohn extra besorgten 

Getränke (Spezi, alkoholfreies Bier) 
würden von ihr gerne angenommen.

Bei einem der seltenen telefonischen 
Kontakte, die durch die Schwerhörigkeit 
der Patientin sehr erschwert sind, bestä-
tigt sie, das Spezi auf einen Zug komplett 
getrunken zu haben. In der Folge erholt 
sich die Patientin zunehmend, die Qua-
rantänezeit ist vorbei, eine Lockerung 
der Besuchsrechte erfolgt aber nicht. Der 
Sohn, doppelt geimpft, geboostert und 
am Arbeitsplatz im Krankenhaus täglich 
getestet, darf immer noch nicht zu seiner 
Mutter, um sie zu sehen und ihren Zu-
stand persönlich einzuschätzen.

Und dann geht alles sehr schnell: Der 
Sohn erhält die Mitteilung, dass seine 
Mutter immer schlechter Luft bekomme 
und zunehmend eintrübe. Es erfolgt die 
Einweisung in ein Krankenhaus am Ort, 
leider nicht „seines“, sondern das der 
„Konkurrenz“, weil nur dort kurzfristig 
ein Isolierbett zur Verfügung stehe. Vor 
Ort wird festgestellt, dass die Patientin 
komplett exsikkiert ist und eine Lungen
embolie erlitten hat, da sie in den ver-
gangenen zwei Wochen weder ausrei-
chend Flüssigkeit bekommen habe, noch 
zur Mobilität aufgefordert worden sei, 
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NEUER TERMIN! 

10. Homburger Schmerz- und  
Palliativkongress

Merken Sie sich bitte  
den 29. Juni 2022 vor.

DAGST-Veranstaltungen

auch an eine Heparinisierung wegen Im-
mobilität habe niemand gedacht.

In der Klinik bekommt die Patientin 
ausreichend Flüssigkeit und Sauerstoff 
über Nasenbrille und klart zunehmend 
auf. Das Déjà vu lässt jedoch nicht lange 
auf sich warten: Auch hier wird dem 
Sohn ein Zutritt zu seiner Mutter ver-
weigert. Er organisiert eine Verlegung in 
„seine“ Klinik, in der ein begrenzter 
Kontakt erlaubt ist, am Montag soll es 
soweit sein. So weit kommt es allerdings 
nicht, Samstag früh, zwei Tage vor der 
Verlegung, verstirbt die Mutter, mögli-
cherweise an einer zweiten Lungenem-
bolie. Der Sohn macht Druck und setzt 
durch, sich wenigstens von seiner toten 
Mutter verabschieden zu dürfen und be-
kommt sie für einen kurzen Moment 
noch einmal zu sehen.

Beim Ausräumen der Wohnung fällt 
ihm auf, dass alle Getränke bis auf je 
eine Flasche alkoholfreies Bier und Spe-
zi unangetastet in der Ecke stehen.

Mit dem Tod seiner Mutter hat der 
Sohn mittlerweile abgeschlossen, hadert 
aber weiter mit den Umständen, die dazu 
geführt haben. Hätte man ihn regelmä-
ßig zu seiner Mutter gelassen, hätte er 
sich um die Mobilisation und die Trink-
menge kümmern können. Hätte er den 
Verlauf verhindern können? Am  
schlimmsten sei für ihn aber gewesen, 
vor der Tür zu stehen und keinen Kon-
takt mit seiner lebenden Mutter haben 
zu dürfen.

Mit diesem Bericht wollte ich daran 
erinnern, dass gerade zu Omikron-Zei-
ten eine solche Rigidität bei der Befol-
gung teilweise unsinniger Vorschriften 
– zudem uneinheitlich gehandhabt – 
wahrscheinlich mittlerweile mehr Leid 
hervorruft als die Erkrankung selbst.

An alle Verantwortlichen: Beendet 
endlich diesen unmenschlichen Teil der 
Pandemie, spätestens seit der Dominanz 
von Omikron mit durchgängig milderen 
Verläufen gibt es keine Rechtfertigung 
mehr dafür. Bleiben Sie gesund!
Ihr

Alexander Philipp

Kursvorschau

Bitte beachten: Sofern nicht als Online-Termin angegeben, sind diese Seminare als Präsenz
veranstaltungen (3 G) gemäß geltender Coronaverordnungen geplant, Änderungen aufgrund von 
Kontaktbeschränkungen vorbehalten. 

Außerdem bieten wir Ihnen weiterhin die Gelegenheit zum persönlichen Austausch mit unseren 
Experten im Videochat nach vorheriger Anmeldung per E-Mail (kontakt@dagst.de).	

Termine
25.02.2022, 15:00–16:00 Uhr: �Birgit Scheytt: Kopfschmerzen differenziert – Diagnostik und 

Therapie

07.03.2022, 13:00–14:00 Uhr: �Prof. Dr. Sven Gottschling: Altersübergreifende Palliativmedizin, 
differenzierte Cannabinoidtherapie

06.04.2022, 14:00–15:00 Uhr: �Dr. Patric Bialas: Rund um den Beckenschmerz – "Pelvic Pain": von 
Vulvodynie bis Prostatitis

27.04.2022, 15:00–16:00 Uhr: �Birgit Scheytt: Neue Substanzen in der Migränetherapie

Bitte verfolgen Sie die aktuellen Kursangebote auch  
auf unserer Webseite. Alle Kurse können Sie auch  
bequem online buchen unter: www.dagst.de.  
Programmänderung vorbehalten.

Datum Kursort Weiterbildung

19.03.2022 Ludwigsburg TENS – Theorie und praktische Übungen
Ersatz für den Onlinekurs am 19.02.2022!
Leitung: Alexander Philipp

30.04.2022 Straßberg Die RAC-Pulstasttechnik als gewinnbringende Ergänzung 
für die Schmerztherapie
Leitung: Hardy Gaus

21.05.2022 Ludwigsburg Schmerzanamnese und Chronifizierung
Leitung: Alexander Philipp

21.06.2022 Straßberg Akupunktur statt NSAR? – Französische Ohrakupunktur  
als nebenwirkungsfreie Alternative bei Akutschmerzen
Leitung: Hardy Gauß

25.06.2022 Straßberg Akupunktur statt NSAR? – Französische Ohrakupunktur als 
nebenwirkungsfreie Alternative bei Akutschmerzen 
Leitung: Hardy Gaus
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Perinatale Palliativversorgung

Betreuung lebensverkürzend erkrankter 
Neugeborener und ihrer Familien

Unter perinataler Palliativversorgung (PPV) versteht man ein aktives 
Betreuungsangebot an Neugeborene und ihre Familien, wenn vor- 
oder nachgeburtlich eine schwere, unheilbare und lebensverkürzende 
Erkrankung diagnostiziert wurde. Die PPV erfordert einen breiten 
multidisziplinären Ansatz, der die Familie sowie ambulante als auch 
stationäre Ressourcen einbezieht.

N eugeborene (NG) bilden mit ei-
nem Anteil von fast 40 % die 
größte Gruppe unter allen Todes-

fällen im Kindes- und Jugendalter [1]. 
Die betroffenen Kinder lassen sich an-
hand der Ursachen für ein Versterben in 
der Neugeborenenperiode in die drei in 
Tab. 1 zusammengefassten Hauptgrup-
pen unterteilen.

Nur wenige NG mit lebensverkürzen-
den Erkrankungen (LVE) werden zu 
Hause oder in ambulanten Versor-
gungsstrukturen betreut. Mehr als 90 % 
sterben innerhalb der stationären Ver-
sorgungsstrukturen von Perinatalzent-
ren [5]. Dies ist unter anderem der ra-
schen Dynamik der LVE in der Neona-
talzeit mit einer medianen Überlebens-

zeit von nur wenigen Tagen nach der 
Geburt geschuldet [6].

Unter perinataler Palliativversorgung 
(PPV) wird im vorliegenden Beitrag all-
gemein das aktive Betreuungsangebot an 
Neugeborene (NG) und ihre Familien 
nach vor- oder nachgeburtlicher Diag-
nose einer schweren, unheilbaren und 
lebensverkürzenden Erkrankung (LVE) 
verstanden. Eine PPV ist zeitlich explizit 
nicht auf die Perinatalperiode im enge-
ren Sinne (28. Schwangerschaftswoche 
[SSW] bis 7. Lebenstag) begrenzt.

Im Mittelpunkt einer PPV steht auch 
bei NG mit unheilbaren LVE nicht die 
Verlängerung der Lebenszeit um jeden 
Preis, sondern die bestmögliche Lebens-
qualität des Kindes sowie die Begleitung 
seiner Familie. Die PPV von NG unter-

Die palliativmedizinische Betreuung von Neugeborenen  
und ihren Familien ist eine große fachliche und menschliche 
Herausforderung.
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scheidet sich in wichtigen Aspekten von 
palliativen Versorgungssituationen bei äl-
teren Kindern (Tab. 2). Ziel dieses Beitrags 
ist es, praktische Anregungen zu Beglei-
tung und Betreuung palliativ betreuter 
NG und ihrer Familien zu vermitteln.

Palliativversorgung in der 
perinatologischen Praxis

Grundsätzliches
In den letzten zehn Jahren wurden inter-
national von verschiedenen Arbeits-
gruppen Übersichtsarbeiten zu PPV pu-
bliziert [9, 10, 11, 12, 13]. In Tab. 3 sind 
Hauptaufgaben zusammengefasst, deren 
Erfüllung als essenziell für eine gelunge-
ne PPV angesehen werden.

Pränatale Palliativberatung

Ziele und Umfang
LVE werden bei einfach zugänglicher 
und hochtechnisierter Schwangerenvor-
sorge immer häufiger schon in der Fetal-
zeit diagnostiziert. Betroffene Eltern 
sehen sich dann meist mit folgenden 
zwei Optionen konfrontiert:

	—Fortführung der Schwangerschaft 
oder
	—Prüfung zur medizinischen Indikati-
on für einen straffreien Schwanger-
schaftsabbruch nach § 218a des Straf-
gesetzbuchs (StGB).

Es ist die Aufgabe der vorgeburtlich 
Beratenden, die betroffenen Eltern in die-
ser Situation zu befähigen, eine gut infor-
mierte, gestützt-autonome Entscheidung 
für ihr Kind und sich selbst im Einklang 
mit ihrer Hoffnung, ihrem Glauben, ih-
ren Wertvorstellungen und ihrer indivi-
duellen Lebenssituation zu treffen. 

Die Beratung sollte interdisziplinär 
und multiprofessionell erfolgen. Es sollte 
sichergestellt sein, dass auf die Expertise 
von Pränataldiagnostikern, Geburtshel-
fern, Neonatologen und pädiatrischen 
Palliativmedizinern zurückgegriffen wer-
den kann. Obligat ergänzt werden sollte 
die medizinische Beratung durch eine 
psychosoziale Schwangerenkonfliktbera-
tung. Bei speziellen Erkrankungen ist es 
oft sinnvoll, das beratende Team um zu-
sätzliche Spezialisten zu erweitern (z. B. 
Kinderkardiologen, Kinderchirurgen, 
Neurochirurgen, Humangenetiker, Kin-
dernephrologen, Stoffwechselspezialisten 

etc.). Im Beratungsgespräch sollte eine 
Betrachtung des Kindes mit seinen ge-
samten Auffälligkeiten erfolgen. Eine ge-
stückelte Aneinanderreihung von Einzel-
gesprächen durch die jeweiligen Spezial-
disziplinen sollte vermieden werden.

Durchführung
Besteht der dringende Verdacht einer LVE, 
sollten zunächst alle notwendigen Infor-
mationen zusammengetragen werden, um 
eine möglichst sichere Diagnose zu stellen.
Im Beratungsgespräch sollte eine Ge-

samtbetrachtung des Kindes unter Be-
rücksichtigung all seiner Auffälligkeiten 
erfolgen. Zu Beginn ist es wichtig, in Er-
fahrung zu bringen, welche Informatio-
nen die Eltern bereits im Vorfeld erhal-
ten haben, was sie davon verstanden ha-
ben und welche Folgen sie aus diesen In-
formationen für ihr Kind und sich selbst 
aktuell ableiten („Wo stehen die El-
tern?“). Es sollte abgeschätzt werden, wie 
detailliert die Eltern im Rahmen des ak-
tuellen Beratungsgesprächs die Aufklä-
rung wünschen („elterliches Recht auf 

Tab. 1: Drei ätiologische Hauptgruppen lebensverkürzender Erkrankungen bei 
Neugeborenena

Gruppe Definition/Beispiele Häufigster Todeszeitpunkt

Extreme Frühgeburtlichkeit an 
der Grenze der Lebensfähigkeit

Geburt im Gestationsalter zwi-
schen 22 0/7 und 23 6/7 SSW*

bereits unmittelbar nach der 
Geburt bzw. innerhalb der 
ersten Lebenswoche

Nichtbeherrschbare, spezifische 
Erkrankungen des Neugebore-
nen

z. B. schwere perinatale Asphy-
xie, Hydrops fetalis, hochgradi-
ge Lungenhypoplasie nach 
vorzeitigem Blasensprung

nach wenigen Tagen bis 
mehreren Wochen

Angeborene komplexe chroni-
sche Erkrankung, die mit infaus-
ter Prognose einhergeht und 
deren Langzeitprognose sich 
durch eine Intensivtherapie 
nicht wesentlich beeinflussen 
lässt

z. B. Trisomie 13 oder 18,  
nicht korrigierbare Herzfehler, 
komplexe Fehlbildungssyndro-
me

nach wenigen Wochen bis 
mehreren Monaten

SSW Schwangerschaftswoche; * Definition nach [34]
aModifiziert nach Kochanek et al. [2], Garten et al. [3] und Verhagen et al. [4]

Tab. 2: „Key points“ der perinatalen Palliativversorgung von Neugeborenena

Perinatale Palliativversorgung (PPV) beinhaltet das aktive Betreuungsangebot an Neugeborene und 
ihre Familien nach vor- oder nachgeburtlicher Diagnose einer schweren, unheilbaren und lebensver-
kürzenden Erkrankung (LVE). Diese berücksichtigt Körper, Seele und Geist des Kindes gleichermaßen 
und gewährleistet die Unterstützung der gesamten betroffenen Familie.

Wirkungsvolle PPV ist nur in einem breiten multiprofessionellen Ansatz möglich, der die Familie und 
alle öffentlichen Ressourcen einbezieht.

PPV von Neugeborenen findet aufgrund der raschen Dynamik des Krankheitsgeschehens bisher 
hauptsächlich innerhalb stationärer Versorgungsstrukturen statt. Palliativmedizinisches Denken und 
Versorgen sollten daher zu den Kernkompetenzen jedes Perinatalzentrums gehören.

Wenn eine LVE diagnostiziert wird oder die Prognose eines Neugeborenen extrem unsicher ist, sollte 
bei der Therapiezielfindung die Lebensqualität des Kindes stets (mit) im Fokus stehen.

Lebensqualität ist beim Neugeborenen ganz entscheidend von der Erfüllung grundsätzlicher Basisbe-
dürfnisse (z. B. Körperkontakt zu den Eltern, Stillen von Hunger/Durstgefühl, Vorbeugen bzw. Behand-
lung von Schmerzen) abhängig.

Die Qualität von PPV kann durch die Einführung von Standards oder die Beachtung (inter)nationaler 
Leitlinien erhöht werden.

aModifiziert nach Parravicini et al. [7] und Craig et al. [8]
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Nichtwissen“). Mögliche Eigenschuldzu-
weisungen („Bestimmt liegt es daran, 
dass ich mich nicht genug geschont 
habe.“) oder Fremdschuldzuweisungen 
(„Du wolltest ja nicht mit dem Rauchen 
aufhören. Das ist jetzt die Strafe dafür.“) 
sollten in dem Gespräch aus dem Weg 
geräumt werden. Empathie, aktives Zu-
hören, eine ergebnisoffene Haltung im 
Rahmen der Einzelfallbetrachtung, Re-
spekt vor dem ungeborenen Kind und 
des elterlichen Werteverständnisses er-
leichtern es den werdenden Eltern, sich 
in das Gespräch einzubringen.

Eltern haben Verständnis, wenn nicht 
alle ihre Fragen beantwortet werden 
können; Nichtwissen darf „zugegeben“ 
werden. Wenn eine Diagnose nicht si-
chergestellt werden kann, sondern nur 
ein hochgradiger Verdacht besteht, muss 
den Eltern erklärt werden, dass nicht alle 
Therapieentscheidungen bereits im Vor-
feld gefällt werden müssen bzw. können. 
Unter Umständen bedarf es weiterer kli-
nischer oder diagnostischer Informatio-
nen, die erst im weiteren Verlauf zur Ver-
fügung stehen. Immer wieder werden 
Kinder geboren, die trotz einer pränatal 
als „infaust“ eingestuften Diagnose eini-
ge Jahre leben oder deren pränatal ge-
stellte Diagnosen sich nicht bestätigen. 
Eine vorgeburtliche unwiderrufliche 
Festlegung auf Unterlassen jeglicher ku-
rativer Therapie ist daher nicht angemes-
sen. Vielmehr gilt es, Therapieoptionen 
für mögliche klinische Verläufe durch-
zuspielen und gemeinsam mit den Eltern 
eine Haltung dazu zu entwickeln.

Der Inhalt jedes pränatalen Beratungs-
gespräches sollte sorgfältig dokumentiert 
sowie an alle Begleitenden und im weite-
ren Verlauf potenziell involvierten Mit-
glieder des geburtshilflichen, neonatolo-

gischen und palliativmedizinischen Be-
handlungsteams weitergeleitet werden. 
Im Fall einer geplanten primären PPV 
setzen manche Kliniken hierfür standar-
disierte Protokolle, sogenannte perinata-
le Palliativpläne, ein [14].

Palliative Geburt
Wird die Diagnose einer LVE bereits 
vorgeburtlich sichergestellt, kann sich 
gemeinsam mit den Eltern („shared de-
cision making“) für eine nachgeburtli-
che primäre PPV („palliative Geburt“) 
entschieden werden. Das konsequente 
Vorbeugen bzw. die Behandlung von 
Schmerzen und Unruhezuständen ist 
die Grundvoraussetzung für eine gelin-
gende Sterbebegleitung des Kindes und 
ein wichtiger Baustein der späteren 
Trauerverarbeitung der Eltern. Daher ist 
es essenziell, dass im Rahmen einer 
postnatalen primären PPV ein Kinder-
arzt bzw. Palliativmediziner anwesend 
ist, der beim NG eine Fremdeinschät-
zung von Schmerz und Distress sowie 
eine (medikamentöse) Symptomkont-
rolle sicher durchführen kann.

In der Regel wird eine palliative Geburt 
in einer Klinik stattfinden. Im Rahmen 
dieses Beitrags soll lediglich darauf hin-
gewiesen werden, dass in Einzelfällen 
und bei Erfüllung bestimmter Vorausset-
zungen die Möglichkeit einer palliativen 
Hausgeburt besteht. Diese sollte unter Be-
gleitung eines Teams der spezialisierten 
ambulanten Palliativversorgung (SAPV; 
s. gleichnamigen Abschnitt) stattfinden.

Nicht pharmakologische Symptomkon-
trolle
Schmerzreaktionen von NG auf proze-
durale Schmerzen können mithilfe von 
nicht pharmakologischen Maßnahmen 

beeinflusst werden. Maßnahmen, die 
mit direktem Körperkontakt einherge-
hen, haben einen nachweislich reduzie-
renden Effekt auf beobachtbare 
Schmerzreaktionen [15, 16, 17]. Zusätz-
lich unterstützt der direkte Körperkon-
takt den Aufbau der Eltern-Kind-Bin-
dung und spendet den Eltern Trost im 
Trauerprozess [18]. Der Körperkontakt 
zwischen Eltern und ihrem Kind unter 
primärer PPV nach der Geburt sollte 
daher möglichst nicht durch Tätigkei-
ten, wie zum Beispiel ärztliche Untersu-
chung oder Messung von Körpermaßen, 
unterbrochen werden. Äußere Stresso-
ren wie grelles Licht, Lärm oder Unruhe 
sollten vermieden und auf „eingreifen-
de“ diagnostische Maßnahmen wie 
zum Beispiel Monitoring oder Blutent-
nahmen kann verzichtet werden.

Pharmakologische Analgesie
Während eines unmittelbar postnatal 
einsetzenden Sterbeprozesses besteht bei 
vaginal geborenen NG und extrem un-
reifen Frühgeborenen eine gewisse phy-
siologische Analgosedierung durch hohe 
Vasopressinspiegel, Hyperkapnie und 
Hypoxie [19]. In Kombination mit nicht 
pharmakologischen Maßnahmen reicht 
dies in den meisten Fällen für eine ad-
äquate Symptomkontrolle aus. Falls 
nicht, empfiehlt sich primär der Einsatz 
von Opioiden. Bei der Gabe von intrana-
salem Fentanyl statt i.v.-appliziertem 
(Cave: „off-route use“; [20, 21]) wird der 
kontinuierliche Körperkontakt zwischen 
dem sterbenden Kind und den Eltern 
nicht gestört. Für die nasale Gabe kann 
die handelsübliche Fentanylinjektions-
lösung (0,1 mg/2 ml) in Einzeldosierun-
gen von 2–3 μg/kg Körpergewicht (KG) 
benutzt werden. Eine signifikante 
Schmerzreduktion erfolgt in etwa 
5–10 min nach der Applikation. Das In-
tervall zwischen den einzelnen Bolusga-
ben in der Auftitrationsphase sollte circa 
10 min betragen.

Neonatologische Intensivstation
Das Personal einer Neonatologie trägt 
bei jeder PPV und insbesondere bei jeder 
Begleitung in der Sterbephase große Ver-
antwortung für das sterbende Kind, für 
dessen Eltern und weitere Angehörige. 
Es ist die Aufgabe des Behandlungs
teams, ein würdevolles Sterben des Kin-

Tab. 3: Grundvoraussetzungen der gelungenen perinatalen Palliativversorgung

Gewährleistung einer multiprofessionellen und kontinuierlichen Betreuung der Betroffenen

Offene, empathische und sich am Bedarf der Eltern orientierende Informationsvermittlung

Sorgfältige und interdisziplinär geführte Planung der Geburt und der postnatalen Versorgung des 
Kindes – diese Planung sollte im besten Interesse des Kindes und unter Berücksichtigung der 
Wertvorstellungen, Wünsche und Bedürfnisse der Eltern erfolgen

Genaue Koordination aller in die Betreuung involvierten Behandler sowie der medizinischen und 
pflegerischen Abläufe

Adäquate Symptomkontrolle für das Neugeborene
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des zu ermöglichen und die Basis für ein 
individuelles Abschiednehmen der Fa-
milie zu bereiten.

Das Kindeswohl hat bei allen medizi-
nischen Entscheidungen oberste Priori-
tät. Demzufolge müssen alle diagnosti-
schen und therapeutischen Optionen 
immer wieder in ihrer Notwendigkeit in 
Bezug auf Therapieziel und Lebensqua-
lität kritisch hinterfragt werden. Hierzu 
zählen lebenserhaltende Maßnahmen 
wie Beatmung, Sauerstoffgabe, Infusi-
onstherapie, (teil)parenterale Ernährung 
oder Ernährung über Magen-, Duode-
nalsonden. Relevante pflegerische As-
pekte für die Begleitung in der Sterbe-
phase sind in Tab. 4 aufgeführt.

Neben vielen Faktoren wie Hunger 
und Durst, Überstimulation durch Lärm 
und Licht oder die Trennung von Mutter 
und Vater sind Schmerzen die führende 
Ursache einer Stressbelastung eines pal-
liativ betreuten NG. In den letzten Jahr-
zehnten ist das Wissen um Physiologie, 
Diagnostik und Therapie des neonatalen 
Schmerzes stetig gewachsen. Es wurden 
nationale [22] und internationale Emp-
fehlungen zur Schmerztherapie von in-
tensivpflichtigen nicht palliativ betreu-
ten NG veröffentlicht [22]. Solange es 
keine spezifischen Studien bei NG in 
palliativen Versorgungssituationen gibt, 
sollte die Schmerz- und Symptomkont-
rolle nach den gleichen Grundprinzipien 
erfolgen, die auch für andere intensiv-
pflichtige NG gelten.

Schmerzbeurteilung
In Palliativsituationen spielen vor allem 
prolongiert akute und chronische 
Schmerzzustände eine wichtige Rolle. 
Hierfür existieren derzeit folgende drei 
Fremdbeurteilungsskalen, die für den 
Einsatz bei NG evaluiert wurden:

	—Echelle Douleur Inconfort Nouveau-
Né (EDIN) Scale [24],
	—Neonatal Pain, Agitation and Sedati-
on Scale (N-PASS [25]) und
	—COMFORTneo scale [26].

Alle bislang publizierten neonatalen 
Schmerzskalen weisen eine geringe Spe-
zifität auf, d. h. sie zeigen auch auffällige 
Werte bei nicht schmerzbedingter Un-
ruhe. Daher müssen Schmerz-Scores 
stets im klinischen Kontext interpretiert 
werden. Die Schmerzbeurteilung sollte 
regelmäßig mithilfe einer standardisier-

ten Skala erfolgen. Jede durchgeführte 
Maßnahme muss evaluiert sowie ihre 
Wirksamkeit überprüft und dokumen-
tiert werden. Bei unzureichender Wirk-
samkeit muss die Therapie entsprechend 
der aktuellen Symptomatik intensiviert 
bzw. geändert werden.

Nicht pharmakologische 
Schmerzmodulation
Für den Einsatz folgender nicht pharma-
kologischer Maßnahmen bei akuten pro-
zeduralen Schmerzen bei NG gibt es wis-
senschaftliche Evidenz [17, 27]:

	—begrenzendes Halten („facilitated tu-
cking“),
	—Pucken („swaddling“),
	—nicht nutritives Saugen („non-nutriti-
ve sucking“),
	—Känguruhpflege („kangaroo care“) und
	—Stillen/Muttermilch.

Nicht pharmakologische Maßnahmen 
zur Schmerzmodulation können gut in 
Kombination eingesetzt werden (multi-
sensorische Stimulation). Es empfiehlt 
sich zudem der parallele Einsatz nicht 
pharmakologischer Maßnahmen und 
die orale Gabe von Glukose (z. B. 30 %ige 
Glukoselösung: Frühgeborene 0,1–
0,2  ml/Einzeldosis, Reifgeborene 0,5–
1,0  ml/Einzeldosis) zur Maximierung 
des schmerzmodulierenden Effekts.

Pharmakologische Schmerztherapie
Zur pharmakologischen Behandlung 
starker bis stärkster Schmerzzustände 
stehen für NG derzeit außer Opioiden 
keine anderen Medikamente mit ausrei-
chend nachgewiesener Effektivität und 
Sicherheit zur Verfügung. Da es für 
Morphin und Fentanyl die meiste Erfah-
rung und Evidenz gibt, sollten diese Opi-
oide bevorzugt eingesetzt werden [23]. 
Aufgrund einer hohen Variabilität im 

Opioidmetabolismus können unabhän-
gig von der angewandten Applikations-
art keine allgemeinen oder gewichtsbe-
zogenen Standard- und/oder Maximal-
dosierungen angegeben werden. Die 
Dosis von Opioiden wird am Effekt aus-
titriert. Die Dosis wird gesteigert, solan-
ge eine Zunahme des analgetischen 
Effekts beobachtet werden kann.

Sedierung
Zur Sedierung von palliativ betreuten 
NG eignen sich primär Morphin und 
Midazolam. Der Einsatz anderer Medi-
kamente (z. B. Phenobarbital, Choralhy-
drat, Clonidin/Dexmedetomidin) kann 
nach Ausschöpfung der Begleitmedika-
tion von Morphin und Midazolam erwo-
gen werden [23].

Symptomlindernde Medikamente 
können über verschiedene Applikations-
wege verabreicht werden. Intramuskulä-
re, aber auch venöse oder subkutane 
Punktionen für Einzelinjektionen sollen 
vermieden werden.

Ambulante Palliativversorgung
Nicht alle palliativ versorgten NG ster-
ben innerhalb der ersten Lebenswoche. 
In fast 13 % der Fälle tritt der Tod zwi-
schen dem 7. und dem 28. Lebenstag ein, 
in 18 % zwischen dem 28. Lebenstag und 
Vollendung des 1. Lebensjahres. Bei die-
sen Kindern stellt sich die Frage nach der 
weiteren Begleitung und Versorgung au-
ßerhalb des Krankenhauses. Folgende 
Optionen stehen grundsätzlich zur Ver-
fügung: Überleitung in ein stationäres 
Kinderhospiz, nach Hause oder je nach 
klinischer Situation und vorhandener 
Strukturen in ein Rehabilitationszent-
rum für Kinder und Jugendliche, mit 
dem Ziel der späteren Entlassung nach 
Hause.

Tab. 4: Essenzielle pflegerische Aspekte in der Sterbephase

Schmerzen und Unbehagen werden erkannt und umgehend behandelt.

Die Umgebung des Kindes wird so gestaltet, dass äußere Stressoren (Licht, Lärm, Unruhe) vermieden 
werden.

Die Pflege richtet sich ausschließlich nach den individuellen Bedürfnissen des Kindes.

Die Fähigkeit des Kindes zur Selbstregulation wird unterstützt.

Die Eltern sind die wichtigsten Bezugspersonen für das Kind; sie werden mit all ihren Bedürfnissen, 
Wünschen, Sorgen und Ängsten wahrgenommen und in ihrer elterlichen Autonomie unterstützt.
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Der weitere Versorgungsweg kann nur 
in Abstimmung mit den betroffenen Fa-
milien festgelegt werden. Die Eltern be-
finden sich häufig in einem Zwiespalt. 
Einerseits besteht der Wunsch, ihr kran-
kes Kind mit nach Hause zu nehmen, an-
dererseits sehen die Eltern den hohen 
Versorgungsaufwand und empfinden 
Unsicherheit, ob die Familie mit dem 
Sterben des Kindes zu Hause umgehen 
kann. Hier gilt es, die Eltern bereits wäh-
rend der stationären Betreuung zu befä-
higen, ihr Kind zu großen Teilen selbst-
ständig zu versorgen, leidvolle Sympto-
me einschätzen und adäquat darauf re-
agieren zu können sowie ihnen alle 
außerhalb der Klinik bestehenden Mög-
lichkeiten zur Unterstützung, sei es pfle-
gerisch, medizinisch, psychosozial als 
auch finanziell darzulegen. Eine Über-
leitung in den ambulanten Bereich und 
insbesondere nach Hause bedarf dem-
nach einer frühzeitigen und sorgfältigen 
Planung und Vorbereitung während des 
stationären Aufenthalts.

Folgende Aspekte sind für eine bedarfs-
gerechte Entlassungsplanung und Überlei-
tung in ambulante Versorgungsstruktu-
ren von grundlegender Bedeutung:

	—multiprofessionelle Beratung, die die 
Eltern befähigt, eine tragfähige Ent-
scheidung für ihr Kind und die Fami-
lie zu treffen,
	—Befähigung und Anleitung der Eltern 
in der Versorgung und in der Symp-
tomkontrolle,
	—Aufbau eines Versorgungsnetzes, an-
gepasst an die Bedarfe der Familie,
	—Informationen über alternative Opti-
onen der Versorgung in der Sterbe-
phase (z. B. stationäres Hospiz, Kran-
kenhaus),
	—Unterstützung in finanzieller Absiche-
rung durch Beratung und ggf. Beglei-
tung in sozialrechtlichen Belangen,

	—Unterstützung und Begleitung der ge-
samten Familie in der Krankheitsver-
arbeitung und Trauer auch über den 
Tod des Kindes hinaus.

Es ist wünschenswert, dass auch im am-
bulanten Bereich allen Versorgern Hal-
tung, Wünsche und Ziele der Familie be-
kannt sind und diese entsprechend um-
gesetzt werden. So sollte ein in der Not-
situation hinzugerufener Arzt trotz 
zeitlichem Druck im Sinne der Eltern 
entscheiden können und ggf. auf lebens-
erhaltende Maßnahmen verzichten.

Eine – idealerweise im Rahmen einer 
vorausschauenden Planung („advance 
care planning“) [28] – gemeinsam mit 
den Eltern erarbeitete Empfehlung zum 
Vorgehen in Notfallsituationen (Voraus-
verfügungen für Kinder, Jugendliche 
und einwilligungsunfähige junge Er-
wachsene; pedVVN) ist ein häufig ge-
nutztes Instrument in der pädiatrischen 
Palliativversorgung [29]. Basis einer sol-
chen pedVVN bilden Gespräche, in de-
nen gemeinsam mit den Eltern der aktu-
elle Stand von Erkrankung, Prognose, 
Therapieoptionen, sinnvollen diagnosti-
schen und therapeutischen Maßnahmen 
sowie der Verzicht auf selbige themati-
siert werden. Anhand eines schriftlichen 
Gesprächsprotokolls können die Eltern 
die Gesprächsinhalte reflektieren, Ver-
ständnisfragen stellen, Missverständnis-
se klären und ggf. Ergebnisse der Ge-
spräche korrigieren.

Im zweiten Schritt werden auf einem 
Formblatt neben der Diagnose indizier-
te und nicht indizierte Maßnahmen auf-
geführt. Ein hinzugerufener Notarzt 
kann so anhand der verschriftlichen 
pedVVN in kurzer Zeit die Situation 
einschätzen, im Sinne der Eltern und des 
Kindes agieren und sein Vorgehen ent-
sprechend anpassen.

Versorgungsstrukturen
Der Aufbau eines Versorgungsnetzes ori-
entiert sich an den Bedarfen und Ressour-
cen der Familie und an den wohnortna-
hen Gegebenheiten. In Deutschland kann 
nahezu flächendeckend auf bestimmte 
Versorgungsstrukturen der Hospizarbeit 
und pädiatrischen Palliativversorgung 
zugegriffen werden (Kasten). 

Wichtig ist es, zwischen dem „Ort der 
Palliativpflege“ und dem „Ort des Ver-
sterbens“ zu unterscheiden. Wird ein 

Neugeborenes unter Palliativversorgung 
nach Hause entlassen, so bedeutet dies 
nicht automatisch, dass das Zuhause 
auch der Ort des späteren Versterbens 
sein muss. Manche Eltern mögen sich 
für eine initiale Betreuung ihres Kindes 
zu Hause im Kreise von Familie und 
Freunden entscheiden, dennoch kann es 
durchaus ihr späterer Wunsch sein, in 
der Sterbephase wieder mit ihrem Kind 
in der Klinik oder in einem Hospiz be-
gleitet zu werden.

Spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung
Seit 2007 hat jeder Versicherte das prin-
zipielle Recht auf spezialisierte ambulan-
te Palliativversorgung (SAPV), insofern 
die Voraussetzungen erfüllt sind (§ 37b 
SGB V). Für Kinder und Jugendliche ha-
ben sich in der Regel klinikgestützte 
SAPV-Teams etabliert, bestehend aus 
Kinderärzten mit Zusatzbezeichnung 
Palliativmedizin und Kinderkranken-
pflegenden sowie Koordinationskräften 
mit pädiatrischer Palliative-Care-Aus-
bildung. Die Teams sind 24 h und 7 Tage 
in der Woche für die Familien erreich-
bar, können je nach Vertragssituation 
bereits während des stationären Aufent-
halts die Begleitung beginnen und ge-
meinsam mit dem Team der Station in 
der Therapiezielfestlegung, der Versor-
gungsplanung, Anleitung und Vernet-
zung unterstützen.

Ambulanter Kinder- und Jugend
hospizdienst
Ausgebildete Ehrenamtliche begleiten 
und entlasten unentgeltlich Kinder und 
Jugendliche mit LVE und ihre Familien 
im Alltag, häufig über Jahre hinweg. 
Diese Begleitung kann auch bei PPV zu 
Hause hilfreich sein und bereits wäh-
rend des stationären Aufenthalts begin-
nen. Die Ehrenamtlichen können sich in 
dieser labilen und belastenden Zeit um 
Geschwister kümmern, in alltäglichen 
Dingen begleiten und als in Trauersitu-
ationen geschulter Gesprächspartner 
fungieren (Kasten).

Stationäre Kinderhospize
Stationäre Kinderhospize bieten Entlas-
tung und die Möglichkeit, mit anderen 
betroffenen Familien in Austausch zu 
kommen. Im Gegensatz zum Erwachse-

Hospize und palliative pädiatrische 
Versorgung

„Wegweiser Hospiz- und Palliativversor-
gung Deutschland“ unter: www. 
wegweiser-hospizpalliativmedizin.de

Ambulanter Kinder- und Jugendhospiz-
dienst unter: www.deutscher-kinder-
hospizverein.de

DAGST Deutsche Akademie für ganzheitliche Schmerztherapie

54� Schmerzmedizin  2022; 38 (2)



nenbereich sterben in den Kinder- und 
Jugendhospizen nur wenige der Bewoh-
ner. Dennoch ist die Sterbebegleitung 
auch im Kinderbereich eine der zentra-
len Aufgaben stationärer Hospize.

Häufig ist es für betroffene Eltern zu-
nächst nicht vorstellbar, ihr schwer 
krankes Neugeborenes, das bisher auf ei-
ner neonatologischen Intensivstation 
vielleicht unter intensivem Monitoring 
und durch ein erfahrenes Team versorgt 
wurde, nach Hause zu nehmen. Manche 
Eltern möchten nicht, dass ihr Kind zu 
Hause stirbt, wünschen sich aber ein an-
deres Setting als das einer neonatologi-
schen Station. An dieser Stelle kann der 
Aufenthalt in einem stationären Kinder-
hospiz in der Überleitung, aber auch in 
der Begleitung in der Sterbephase eine 
Möglichkeit sein.

Weitere Netzwerkpartner
Strukturen der pädiatrischen PV und 
Hospizarbeit stellen allerdings nur einen 
Teil eines funktionierenden ambulanten 
Helfersystems dar. Eine qualitativ gute, 
individuelle und adäquate Begleitung 
der ganzen Familie im Rahmen einer PV 
zu Hause bedarf eines multiprofessionell 

und interdisziplinär kooperierenden 
Netzwerks. In Abb. 1 sind mögliche 
Netzwerkpartner aufgeführt.

Es soll an dieser Stelle betont werden, 
dass es keinen allgemeingültigen Stan-
dard für die Struktur eines gut funktio-
nierenden Helfersystems gibt. Es bedarf 
regionaler Lösungen entsprechend den 
vorliegenden strukturellen und perso-
nellen Ressourcen. Die frühzeitige Fest-
legung eines hauptverantwortlichen, ko-
ordinierenden Ansprechpartners trägt 
entscheidend zum Gelingen der PV bei.

Symptommanagement
Eine gute Symptomkontrolle ist auch im 
ambulanten Bereich fundamental für die 
Lebensqualität des NG und damit auch 
für die der Eltern. Je länger das Kind 
überlebt, umso zahlreicher werden die in 
den meisten Fällen krankheitsassoziier-
ten Symptome. Hierzu zählen Atemnot, 
Krampfanfälle, Schluckstörung, Ernäh-
rungsschwierigkeiten, Schmerz und Un-
ruhe [30].

Die Eltern/Versorger sollten im Er-
kennen und in der Behandlung leidvol-
ler Symptome angeleitet und befähigt 
sein. Die Behandlung der Symptome 

muss einfach umsetzbar sein. Neben den 
nicht medikamentösen Maßnahmen 
werden im ambulanten Bereich Opioide 
primär zur Therapie von Schmerzen und 
Dyspnoe eingesetzt. Zur Sedierung fin-
den Benzodiazepine und hier haupt-
sächlich Midazolam, das durch seine 
kurze Halbwertszeit gut steuerbar ist, 
Verwendung.

Den Eltern muss ein Therapieplan vor-
liegen, in dem alle Medikamente der 
Dauertherapie mit Indikation, Dosis und 
Zeitpunkte der Gaben festgelegt sind. In 
einem zusätzlichen Notfallplan werden 
alle Medikamente mit Angabe von Indi-
kation, Dosis, minimalem und maxima-
lem Abstand zwischen den Gaben und 
die Applikationsform aufgeführt. Der 
Applikationsweg sollte zu jedem Zeit-
punkt sicher zugängig und das Medika-
ment einfach in der Handhabung sein. 

Trauerbegleitung früh verwaister 
Eltern
Der Verlust eines neugeborenen Kindes 
stellt die Eltern als Individuen und als 
Paar vor eine große emotionale, psychi-
sche und soziale Aufgabe. Auch der Tod 
eines NG ist „kein Momentereignis“, 

Abb. 1: Netzwerke und Schnittstellen in der perinatalen Palliativversorgung 
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denn er wirkt im bedeutenden Ausmaß 
über das eigentliche Sterben des Kindes 
hinaus [31]. Die Begleitung früh verwais-
ter Eltern darf daher nicht mit dem Tod 
des Kindes enden, sondern sollte obligat 
eine weiterführende Begleitung in einen 
gesicherten Alltag mit bedarfsorientier-
ten Unterstützungsangeboten zum Ziel 
haben [13, 32].

Zur vertiefenden Lektüre sei an dieser 
Stelle auf die im Juni 2018 veröffentlichten 
„Leitsätze zur Palliativversorgung und 
Trauerbegleitung in der Peri- und Neo-
natologie“ verwiesen [33].

Fazit für die Praxis
Es gibt spezifische perinatologische 
Alleinstellungsmerkmale, die es not-
wendig machen, die Gruppe der NG im 
Kontext von pädiatrischer Palliativver-
sorgung gesondert zu betrachten. Die 
palliativmedizinische Betreuung von 
NG und ihren Familien stellt eine große 
fachliche und menschliche Herausforde-
rung dar. Es bedarf separater Strukturen 
sowie eines gut abgestimmten, interdis-
ziplinären und multiprofessionellen Be-
handlungsteams, um das Kind und die 
betroffenen Familien vor, während und 
nach der Geburt oder auch nach dem 
Tod ihres Kindes bedarfsgerecht zu be-
gleiten. Die adäquate Symptomkontrolle 
von der Geburt bis zum Tod des an einer 
LVE leidenden NG ist im Krankenhaus 
ebenso wie im ambulanten Bereich fun-
damental für das Gelingen der Palliativ-
versorgung.

Dieser Beitrag ist eine überarbeitete, aktualisier-
te Fassung von Nolte-Buchholtz S, Garten L. 
Monatsschr Kinderheilkd. 2018;166:1127-42

Zusatzmaterial online
Dezidierte Angaben zu Analgetika, Sedativa 
und Komedikamenten zur Symptomkontrolle 
im Rahmen einer PPV von NG finden sich in 
Tabellenform als Zusatzmaterial online unter: 
www.springermedizin.de/schmerzmedizin
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