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Das Forschungsmagazin erscheint in regelmassi-
gen Abstanden und vermittelt einen Einblick in
die wissenschaftliche Tatigkeit des FZK.

Das Kinderspital Zdrich dankt allen Autorin-
nen und Autoren, Patientinnen, Patienten und
Eltern, die einen Beitrag an diese Publikation
geleistet haben! Aus Grinden der leichte-
ren Lesbarkeit wird auf eine durchgehende
geschlechtsspezifische Differenzierung verzich-
tet. Entsprechende Begriffe gelten im Sinne der
Gleichbehandlung fur beide Geschlechter.

Titelfoto: Das Bild zeigt Caroline, deren
Geschichte auf den Seiten 6-7 erzahlt wird.
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Editorial von Prof. Dr. David Nadal, Direktor Forschungszentrum fiir das Kind (FZK)

Schmerzen: Sie sind der wohl haufigste
Grund fUr einen Besuch beim Arzt oder
bei der Arztin. Das trifft ganz beson-
ders bei Kindern zu. Studien zeigen,

Schmerzen zu hekampfen
ist eine Triebfeder der Forschung.

dass allein die schmerzhafte Mittelohr-
entziindung die Ursache von rund 40
Prozent der Konsultationen in Kinder-
arzt-Praxen ist. Schmerzen zu verhin-
dern oder zu bekdampfen, ist deshalb
eine Triebfeder fur Forscherinnen und
Forscher am Kinderspital Zurich.

Schmerzen sind aber nicht eindeu-
tig begriindet — und sie werden sehr
unterschiedlich empfunden. Wer sie
verhindern und bekampfen will, hat
deshalb verschiedene Faktoren zu

beachten. Unabdingbar ist deshalb
die Zusammenarbeit Uber medizini-
sche Disziplinen und Uber die Grenzen
einzelner Professionen hinweg. Nur so
kann der Schmerz in allen Altersstufen,
vom Neugeborenen bis zum jungen
Erwachsenen, adaquat erfasst werden.
Und nur so kann den ganz verschiede-
nen Ursachen und Formen des kérper-
lichen wie des seelischen Schmerzes
erfolgreich begegnet werden.

Mit unserem diesjdhrigen Forschungs-
magazin bekennen wir uns zum Mot-
to ,,Gemeinsam gegen den Schmerz!”
Lesen Sie die bewegenden Berichte
Uber Patienten, folgen Sie den Ausfiih-
rungen von Medizinerinnen und Medi-
zinern zu diesem einschneidenden
Thema, informieren Sie sich aus erster
Hand Uber die neusten Erkenntnisse

der Schmerzforschung. Sie werden

sich Uberzeugen kénnen: Der Schmerz
fordert uns heraus — und dieser Her-
ausforderung stellen wir uns zuguns-
ten der uns anvertrauten Patienten
und ihrer Angehorigen.

Allen Patienten, Angehérigen, Part-
nern in Medizin, Spital und Gesund-
heitspolitik — und vor allem allen Gon-
nerinnen und Goénnern danken wir:
lhre Unterstitzung ist unser tagtagli-
cher Ansporn!

oy
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Noch immer ist nicht selhstverstindlich,

wofiir Ziircher Experten vom Kinderspital seit langem kimpfen:

Kinder und Jugendliche haben das Recht, bei Schmerzen richtig hehandelt zu werden.

Patienten ernst nehmen

Gesprach mit Franziska von Arx, Andreas Gerber und Eva Bergstrasser*, von Andrea Six

Was hat sich seit den Anfangen der
Kinderschmerzbehandlung veran-
dert?

Gerber: Am deutlichsten ist die
Schmerzbehandlung sicher von der
veranderten Haltung gegeniber Pati-
enten und Angehorigen beeinflusst
worden. Anstatt stur nach Lehrbuch zu
behandeln, lassen wir praktische Erfah-
rungen einfliessen. Dazu gehoéren auch
die Erfahrungen des Patienten.

von Arx: Daraus ist ein
Schmerzkonzept geworden: Ein Leit-
satz ist: ,Wir nehmen den Patienten
und seinen Schmerz ernst”. Das klingt
schlicht, bedeutet aber viel mehr als
die Vorgabe an Patienten ,gehorchen
und genesen”, die vor 50 Jahren galt.
Heute fihlen sich die Kinder nicht hilf-
los ausgeliefert, wenn sie bei uns sind.

neues

Bergstrasser: Die Autonomie der Pati-
enten ist sehr wichtig. Friher hielt man
schwerkranke Kinder, die nach Mor-
phium verlangten, fir stchtig. Heute
weiss man, dass Kinder keinen Miss-
brauch betreiben, sondern tatsachlich
mehr Medikamente brauchen.

Aussagen der Kinder beriicksichtigen

Wie erkennt man speziell bei einem
kleinen Kind, dass es Medikamente
braucht?

Bergstrasser:
Bei langerer Dau-
er ziehen sich die
Kinder unter dem
Leidensdruck von
der Welt zurlick.
Sie leben wie in
einem Kokon.
Sie spielen und
schlafen nicht
und  gedeihen
schlecht.

von Arx: Es ist

eine Herausfor-
derung zu erken-
nen, wie stark

die  Schmerzen
sind. Hier helfen
uns die Schmerz-
skalen, also je
nach Alter des
Kindes ange-
passte Mess-

* Franziska von Arx-Strassler ist Pflegeexpertin BSCN am Kinderspital Zurich und
Co-Leiterin der Schmerzkommission; Dr. Andreas Gerber ist Klinischer Dozent und
Leitender Arzt der Anasthesieabteilung des Kinderspitals; Dr. Eva Bergstrasser ist
Oberarztin Onkologie und Leiterin der Padiatrischen Palliative Care.
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methoden, die beispielsweise Mimik
und Kérperhaltung des Kindes erfassen
und, wo moglich, Aussagen des Kindes
mit einbeziehen. Schon kleine Kinder
kénnen anhand von Bildsymbolen gut
mitteilen, ob sie Schmerzen haben.




Aber was machen Sie, wenn ein
Patient nicht dazu fahig ist?

von Arx: Neugeborene oder Kin-
der mit geistigen Beeintrachtigungen
kénnen oft nicht eindeutig zeigen,
wie sehr es weh tut. Dann analysieren

wir beispielsweise mit der erweiter-
ten Schmerzanamnese weiter. Dazu
gehoren die Aussagen der Eltern,
deren Einstellung zu Schmerzen oder
Erfahrungen des Patienten. Eine Art
Puzzle entsteht, mit dem wir die Kinder
schliesslich verstehen kénnen.

Ist es nicht gefahrlich, wenn man
nicht sehr exakt weiss, wann genug
Schmerzmittel gegeben wurde?

Gerber: Ja, allerdings aus einem ande-
ren Grund, als viele Menschen heute
noch glauben: Bei Kindern darf man
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nicht mit Schmerzmitteln geizen. Wir
mussen deutlich mehr Schmerzmittel
geben als bei Erwachsenen, um das
gleiche Ergebnis zu erzielen. Aus fal-
scher Angst vor vermeintlichen Neben-
wirkungen hat man Kindern friher zu
wenig Medikamente zugestanden und
ihr Leiden in Kauf genommen. Heute
weiss man, dass Mengen, die einen
Arzt fir Erwachsene staunen lassen,

bei Kindern gerade erst den Schmerz
nehmen. Das ist bereits seit Uber 20
Jahren belegt. Wir kdmpfen aber heu-
te noch daflr, dass die Haltung nicht
sein darf ,Lieber weniger geben, als
erlaubt”.
angemessene Behandlung, die tat-
sachlich die Schmerzen nimmt.

Die Kinder verdienen eine

Bergstrasser: Lange Zeit hat man
den Neugeborenen ein Schmerzemp-
finden abgesprochen, kleine Kinder
warden sich nicht an Unangenehmes
erinnern. Friher erhielten Neugebo-
rene darum keine Medikamente und
grossere Kinder nur wenig. Doch es ist
erwiesen, dass schon kleine Kinder ein
Schmerzgedachtnis  entwickeln,
sich bei dhnlichen Situationen wieder
aktiviert. Heute wollen wir verhindern,
dass ein Schmerzgedachtnis Gberhaupt
entsteht.

das

von Arx: Ein einfacher Weg ist, die
Patienten vorzubereiten, damit nicht
die erste Begegnung mit Schmerzen
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verbunden ist. Bei einer Flhrung im
Kinderspital etwa durfen Kinder alles
kennenlernen und positive Erfahrun-
gen machen.

Bergstrasser: Bei kleineren Kindern
fihren wir unangenehme Prozedu-
ren in Narkose aus, auch in Fallen, bei
denen Erwachsene eher einmal die
Zahne zusammen beissen wirden.

Gerber: Wenn mdglich, sorgen wir
daflr, dass Schmerzen gar nicht spir-
bar werden. Friher wartete man, bis
es weh tat, bevor man eingriff. Heu-
te weiss man, dass es mit der soge-
nannten vorausnehmenden Analgesie
besser gelingt, Schmerzen zu kontrol-
lieren: Dazu gehoren hautbetdubende
Salben vor einem Einstich oder Lach-
gas, welches das Kind selbst dosieren
kann.

Bergstrasser: Bei Kindern mit lang-
wierigen Behandlungen, wie etwa bei
Krebspatienten, kann nicht jede Pro-
zedur unter Betdubung stattfinden.
Damit die Kinder dies tolerieren, muss
man auch mal kreativ vorgehen. Etwa
indem man mit dem Kind eine Quelle
fir Mut und Uberwindung sucht, wie
ein magisches Kuscheltier oder einen
Kraftstein.

von Arx: Moglichkeiten, Schmerz und
Angst bei Sduglingen zu reduzieren,
sind das Streicheln und bestimmte
Arten, das Kind zu halten. So erféhrt
es ein Gefuhl der Begrenzung in einer
Wirksam
Babies

fotalen Position. ist auch

Zuckerldésung,  welche von

Wattetragern saugen. Die SuUsse des
Zuckers und der Saugreiz regen kor-
pereigene schmerzdampfende Reak-
tionen an. Manchmal hilft auch der
Geruch der Mutter. Bei Kindern ab drei
Jahren erreicht man viel mit gezielter
Ablenkung. Und ein Lob auszuspre-
chen, ist immer enorm wirkungsvoll.

Auf Teamarheit setzen

Bergstrasser: Vielleicht nicht in
jedem, aber wir bauen auf Teamar-
beit. So kénnen wir alle Talente nut-
zen. Pflegende beispielsweise haben
heute mehr Einfluss. Die Entwicklung
dazu am Kinderspital ist international
gesehen vorbildlich. Friher ware es
nicht moglich gewesen, dass eine Pfle-
gende entscheidet, wann ein Kind bei
einer Prozedur eine Erholungspause
braucht. Heute aber Gbernimmt sie im
Team oft die Perspektive des Patienten
und ist dessen Anwalt.

Gerber: Wir haben vor zehn Jahren ein
Konzept erarbeitet, welches den Pfle-
genden die zentrale Rolle bei der Erfas-
sung und Behandlung von Schmerzen
zuschreibt. Dabei richtet sich das Vor-
gehen nach erprobten Standards, den
sogenannten Standing Orders. So
muss das Kind nicht erst warten, bis ein
Arzt aus dem Operationssaal zurlck-
kehrt und endlich Zeit hat, eine Spritze
zu geben, sondern es erhalt sofort ein
schmerzstillendes Medikament von der
Pflegenden. Mittlerweile haben andere
Spitaler dieses System Udbernommen.
Es bewahrt sich hervorragend und die
Patienten flihlen sich besser.



von Arx: Jede Abteilung hat zudem
eine Schmerz-Fachgruppe, die wie
Marionettenfaden bei uns zusammen-
laufen. Dieses Netz ist sehr flexibel,
weil wir stetig Aktuelles aufgreifen. So
konnten wir die psychologische Betreu-
ung von Patienten mit Schmerzen oder
moderne Techniken bei Frihgebore-
nen in die Arbeit einfliessen lassen.

Gehoren die Angehdérigen und die
Patienten auch zu diesem Team?

Gerber: Die Rolle der Eltern hat sich
deutlich gewandelt. Heute geben
wir auch starke Schmerzmittel, die
gespritzt werden mussen, an Eltern ab.
Es ist mittlerweile klar, dass eine Mut-
ter, ein Vater oder eine Grossmutter
lernen kénnen, dem Kind eine Spritze
zu setzen. Wir sehen heute die Kom-
petenzen der Angehorigen, anstatt sie

zu Ubergehen. Fir ein schwerkrankes
Kind bedeutet das eine Riesenchance,
etwa ein Geburtstagsfest daheim zu
feiern oder einen Ausflug machen zu
kénnen.

Bergstrasser: Friher hielt man fur ein
krankes Kind die Welt ausserhalb des
Spitals fur gesundheitsschadlich. Ganz
anders heute: Wir méchten, dass Kin-
der wenn mdglich in ihrer gewohnten
Umgebung mit ihren Eltern gesund
werden durfen. Fur sterbende Kinder
ist es ebenfalls ein Trost, zuhause zu
sein. Darum ist die ambulante Pfle-
ge durch Kinderspitex-Dienste immer
wichtiger geworden. Durch unsere
Ausbildung am Kinderspital sind diese
Pflegenden versiert in der Schmerzbe-
kampfung und konnen alle Behand-
lungstechniken bei Kindern zuhause
ausfihren.

Hat die Schmerzbekampfung damit
ihren H6hepunkt erreicht?

Bergstrasser: Die Zukunft wird
immer komplexere Schmerzbehand-
lungen erfordern. Spezialisierung und
Intensivmedizin senken die Sterblich-
keit, erzeugen damit aber auch neue
Krankheitsbilder. Wir werden also
weiterhin mit neuen Herausforderun-
gen konfrontiert. Zudem sind unsere
Erfahrungen mit kleinsten Kindern, die
sich nicht dussern kénnen, interessant
fur die Altersmedizin. Denn es gibt
erstaunliche Parallelen zur Behandlung
von dementen Patienten.

Iur Sache

Forschungsmagazin 2011 / Kinderspital Zurich
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Nicht jedes Kind kann seinen Schmerz in Worte fassen.

Gelingt das nicht, versuchen Arzte und Pflegende zusammen mit den Eltern methodisch,

Draussen vor dem Fenster regnet es
dicke Tropfen. Die Mudigkeit steckt
Caroline (12) noch tief in den Knochen.
Immer wieder fallen ihr die Augen zu.
Doch plétzlich reisst sie diese auf: Nun
ist sie wach. Sie sitzt da im Rollstuhl
und blickt in die Welt hinaus. lhre Mut-
ter kammt ihr liebevoll die Haare und
leistet ihr Gesellschaft. Die Aussicht
aus dem funften Stock ist bei jedem
Wetter schon, so lieblich, wie sich die
Reuss durch die Landschaft schlangelt.

Caroline lebt seit Jahren in der idyllisch
gelegenen St. Joseph Stiftung in Brem-
garten. Sie ist ein Mitglied der Wohn-
gruppe Dorfli.

Bis ihr Leiden einen Namen hatte,
brauchte es lange. Die seltene Spei-
cherkrankheit ~ Mucopolysaccharido-
se (MPS 1ll), eine genetisch bedingte
Stoffwechselkrankheit, ist ein schwer
diagnostizierbares
unterschiedlichen Verlaufsmustern.

Leiden mit sehr

Entwicklung mit Riickschlagen

Am Anfang schien alles normal. Die
frisch geborene Caroline war ein leb-
haftes, prachtiges Baby. Bereits ein hal-
bes Jahr spater wurde sie jedoch immer
mehr zum kleinen Zappelphilipp. War
ihre Schwester, die Erstgeborene, nicht

Forschungsmagazin 2011 / Kinderspital Zurich

Fiir Patienten wie Caroline ist das eine enorme Erleichterung.

wesentlich ruhiger? Oder war die Klei-
ne einfach mit ihren raschen Bewegun-
gen schon sehr weit entwickelt?

An ihrem ersten Geburtstag konnte
Caroline weder krabbeln noch ste-
hen. Sie bewegte sich im Eiltempo sit-
zend im Schneidersitz vorwarts. Jeden
Abend tat sie sich mit dem Einschla-
fen schwer. Mit der Atmung stimmte
etwas nicht, und die Kleine hatte Prob-
leme mit den Bronchien. Auch kérper-
lich gab es Auffalligkeiten. Die Hufte
war schmal und unférmig, der Bauch
daflr umso grosser.

Die Arzte beruhigten die sorgenvol-
len Eltern immer wieder. Der Ent-
wicklungsverlauf bei Kleinkindern sei
unterschiedlich. Die Fortentwicklung
sei zwar im Grenzbereich, aber nicht
kritisch. Mit eineinhalb Jahren klappte
es plotzlich. Caroline konnte laufen. Es
schien wieder alles in Ordnung zu sein.

Mit der kalten Jahreszeit kehrte wie
jedes Jahr auch die Bronchitis zurlck.
Von Neuem wuchsen die Sorgen der
Eltern um ihre Kleine an. Vermehrte
Arztbesuche gaben keine Erkennt-
nisse. Weitere Abklarungen folgten,
so schlussendlich auch
spital Zdrich. Dem Kinderarzt und
Stoffwechselspezialisten Dr. Andrea
Superti fielen sofort die eindeutigen

im  Kinder-

physiognomischen  Merkmale von
MPS lll-Patienten auf, unter ande-
rem volumindse Lippen und buschi-
ge Augenbrauen. Nur eines von Uber
200'000 Neugeborenen leidet daran,
und dementsprechend selten ist die
Krankheit. Es gelingt nur Spezialisten,

sie zu diagnostizieren.

Das lebhafte kleine Madchen entwi-
ckelte sich bis zum funften Lebensjahr
weiter. FUr ein Jahr konnte sie sogar
den reguldren Kindergarten besuchen.
Mit der Sprache tat sie sich aber immer
schwer. Mit der Zeit gelang es ihr, in
Drei-Wort-Satzen ihre BedUrfnisse zu
kommunizieren.

Und dann kam die Wende: Die Krank-
heit schritt voran und das Gelernte
ging wieder verloren. Sie musste vom
offentlichen Kindergarten in die heil-
padagogische Schule wechseln. Spater
ging auch dies nicht mehr, und Caro-
line kam in die Tagesschule fur Kor-
per- und Mehrfachbehinderte in Wol-
lishofen. Rickschritte bestimmten den
Alltag: das eigenstdndige Essen ging
nicht mehr, und eine Ruckbildung des
Huftkopfes schritt voran. Caroline litt
zunehmend an heftigen Schmerzen.
Einer moglichen Hiftoperation stand
man kritisch gegenlber. Narkosen
bedeuten fir MPS-Patienten ein mehr-
fach erhéhtes Risiko.



Auch minimale Ausserungen miissen Betreuende wahrnehmen: Caroline mit ihrer Mutter.

Die minimale Ausdrucksweise der
kleinen Patientin machte es den Arz-
ten und dem Pflegepersonal ausserst
schwierig. Caroline hatte Schmerzen,
aber wo? Das Problem war nach einer
Darmverschluss-Operation  besonders
akut. Die kleine Patientin hatte unaus-
stehliche Schmerzen. Sie wimmerte
und schrie bei jeder noch so kleinen
Bewegung. Jeder Lagewechsel, jede
BerUhrung, jede Untersuchung, alles
war fur die Kleine eine Qual.

Neben der medikamentésen Schmerz-
bekdmpfung begann man mit einem
spezifischen  Pflegekonzept. Heute
wird Caroline anhand eines Schmerzer-
fassungsinstrumentes gezielt beobach-
tet, und samtliche Verhaltensaktionen

werden registriert und dokumentiert
(Non-Communicating Children’s Pain
Checklist). Die Daten helfen den Fach-
leuten, die Schmerzen der Patienten
einzuschatzen und die Schmerzthera-
pie anzupassen. Weitere Methoden,
wie die sogenannte Basale Stimulati-
on® und das Affolter-Modell® (bei-
des sind Methoden, die die Korper-
wahrnehmung der Patienten férdern)
erganzen die Schmerzbehandlung.

So fand man heraus, dass sie es mag,
von nur einem Handepaar berihrt
zu werden. Auch auf Initialibungen
spricht die Kleine positiv an. Der Arzt
und das Pflegefachpersonal berthren
sie stets genau an denselben Stellen.
Jede Aktivitat wird im Voraus ange-
kindigt. Langsam tasten sich die
Fachkrafte vorwarts und splren den

Schmerz Schritt fur Schritt auf. Mit
jeder weiteren positiven Erkenntnis
kann das Leiden gelindert werden. Die
Heilung der Krankheit ist leider nicht
maoglich.  Samtliche  Anstrengungen
dienen dazu, die Lebensqualitdt des
Madchens zu verbessern. Dank dem
grossen Engagement ihres Umfeldes
und der intensiven Schmerztherapie
gelingt dies immer besser. Das Ratsel
um Carolines Schmerzen wird gel6st.

Forschungsmagazin 2011 / Kinderspital Zurich

7



8

Die Arzneimitteltherapie hei kieinen Patienten steckt in den Kinderschuhen.

Das muss geindert werden, dafiir setzt sich Priska Vonbach ein.

Eine verantwortungsvolle Aufgahe — wird sie geldst,

kommen viele Patienten zu neuen Kriften.

Anothekerin der kieinen Dosierung

Portrat von Priska Vonbach, von Marco Stiicheli

Ordner stapeln sich im Biro von
Priska Vonbach, Fachbticher fullen das
Gestell. Eine personliche Bibliothek zu
Arzneimitteln, gesetzlichen Bestim-
mungen, Publikationen und neusten
Erkenntnissen umrahmt das Biro
der 36-jahrigen Apothekerin. Priska

Forschungsmagazin 2011 / Kinderspital Zurich

Vonbach, selber Mutter von drei Klein-
kindern, leitet seit vier Jahren den Phar-
mazeutischen Dienst des Kinderspitals.

., Mich fasziniert die klinische Pharmazie
—die Optimierung der Verordnung und
die Anwendung von Medikamenten,”

sagt sie Uberzeugt. Bereits nach dem
Pharmaziestudium an der ETH hat sie
in diesem Teilgebiet ihre Dissertation in
angewandter Forschung geschrieben.
,Es hort sich vielleicht trocken an, ist
es aber Uberhaupt nicht. Ich habe eine
ausserst vielfaltige Stelle.”



Wegweisendes Nachschlagewerk

Gemeinsam mit ihrem Team von drei
zusatzlichen Apothekerinnen und vier
Pharma-Assistentinnen regelt, kontrol-
liert und optimiert sie die Arzneimittel-
therapie fur die Patienten des Kinder-
spitals. Diese Arbeit besteht aus zwei
wesentlichen Gebieten: Aus der klini-
schen Pharmazie sowie aus der eigent-
lichen Medikamenten-Logistik.

Zur klinischen Pharmazie gehort bei-
spielsweise der Vorsitz in der Arz-
neimittelkommission. Das Gremium
tragt die Verantwortung fur die Arz-
neimittelliste und das interne Dosie-
rungsblchlein unter Berlcksichtigung
festgelegter Kriterien. 2009 publizierte
Vonbach erstmalig dieses Nachschlage-
werk in véllig neuer Fassung, welches
samtlichen Arzten am Kinderspital als
Richtlinie fur die freie Verordnung von
Medikamenten dient. An dieser einzig-
artigen, 300 Seiten starken Fibel mit
Uber 330 verschiedenen Wirkstoffen
orientieren sich auch andere Kliniken,
offentliche Apotheken und niederge-
lassene Kinderarzte.

Téglich am Krankenbett

Eine enge Zusammenarbeit mit Arzten
und Pflegefachpersonen am Patienten-
bett gehért zum Alltag. ,, Wie kénnen
wir die Arzneimittel-Therapie fir den
Patienten noch besser machen? Wie
soll von Fall zu Fall die Dosierung sein?
Diese und viele weitere Fragen fordern
uns taglich heraus,” erzahlt Vonbach.

Die Arzneimittelforschung ist bei Kin-
dern aus ethischen und organisato-
rischen Grinden schwierig. Darlber

hinaus forscht die Pharma-Industrie
wegen zu geringem Absatz bei den
Patientengruppen der Frih- und
Neugeborenen, der Sauglinge, der
Kleinkinder, Kinder und Jugendlichen
kaum. Gezwungenermassen erfolgt
daher die Medikamenten-Verordnung
bei rund der Halfte der Félle ausserhalb
der Zulassung. Gerade deshalb ist fur
Vonbach das nationale Netzwerk, der
Austausch Uber die Fachgesellschaft
der Spitalapotheker und mit Forschen-
den von grosser Bedeutung. Denn
Wirksamkeit und Sicherheit mussen
auch bei Kindern mdéglichst evidenzba-
siert gegeben sein.

Im zweiten Aufgabengebiet — der
Medikamenten-Logistik — unterstiitzen
Pharma-Assistentinnen die Apotheke-
rinnen bei Einkauf, Lagerung und Lie-
ferung. Der universitdare Anspruch des
Kinderspitals sowie die Beschaffung
von vielen fir Kinder nicht zugelas-
senen Medikamenten machen dieses
Aufgabengebiet sehr komplex.

Durch Forschung weiterkommen

Zum Alltag der Abteilungsleiterin geho-
ren auch administrative und organisa-
torische Aufgaben wie die Mitarbeiter-
fihrung, die Qualitatssicherung oder
die Schulung von Fachpersonen im
Umgang mit Medikamenten. , Die Zeit
far Forschung ist dabei immer etwas
knapp,” erganzt Vonbach. Trotzdem
setzt sie sich mit Engagement fur Lehre
und Forschung ein: Sie doziert an der
ZHAW im Bachelor in Nursing Science,
bildet Apotheker in Spitalpharmazie
weiter und betreut wissenschaftliche
Arbeiten zum Thema Kinder-Arznei-
mitteltherapie.

Priska Vonbach ist es ein grosses Anlie-
gen, trotz schwierigen Forschungsbe-
dingungen Fortschritte in der Kinder-
Arzneimitteltherapie zu  erreichen.
Hoffnung gibt ihr die 2007 in der EU
in Kraft getretene Verordnung Uber
Arzneimittel in der P&diatrie. Diese
beginstigt und unterstiitzt Pharma-
unternehmen mit der Verlangerung
von Patenten, wenn sie Studien bei
Kindern durchfthren. In der Schweiz
ist ein ahnliches Gesetz in Bearbeitung.
Bereits sind positive Verdnderungen
erfolgt — die Zahl der klinischen Studi-
en in der Kinder-Arzneimitteltherapie
hat in den letzten zwei Jahren zuge-
nommen. Und sechs solche Studien
betreut der Pharmazeutische Dienst
zurzeit gleich selber mit.

Dosierungen

K NDERSPITAL ZURICH
iniken - EI

s-Kinderkliniken - Eleonorens tiftung

Das Nachschlagewerk aus dem Kinderspital Zurich
fir die Arzneimittelabgabe an Kinder hat sich eta-
bliert.
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Seit ihrem Verbrennungsunfall hat Isahel einen stindigen Begleiter: Den Schmerz.

Isahels Welt

Reportage von Marco Stiicheli

Der Tag war heiss, die anbrechende
Nacht war vielversprechend. Ein per-
fekter, lauer Sommerabend fur eine
Grillparty. Die Kohle kam ins Glihen,
das Fleisch stand schon bereit. Erwar-
tungsvoll standen Isabel (14) und ihre
Freunde um den Rost. Munter wur-
de drauflos gequasselt, gelacht und
geneckt. Wie kdnnte das Wochenende
besser beginnen!

Langsam wurde das Loch im Bauch
immer grésser. Doch die Kohle liess auf
sich warten. Warum geht es nicht vor-
warts?! Und da war sie schon, die zin-
dende Idee: Voller Ubermut ergriff ein
Kumpan die Flasche und kippte Petrol
ins Feuer. Explosionsartig schossen die
Flammen in die Hohe. Isabel wurde
erwischt. Sie brannte.

Ohne zdgern und Uberlegen, sprang
sie geistesgegenwartig Uber den Zaun
zum Nachbarsgarten und warf sich in
das modrige Wasser eines stillgeleg-
ten Pools. ,Ich splrte nichts in diesem
Moment. Es tat nicht weh,” erzahlt
die aufgeweckte junge Bernerin heute

10 Forschungsmagazin 2011 / Kinderspital Zurich

Brandverletzte wie sie miissen his ins Alter mit den Unfallfolgen lehen.

und fugt sogleich an: ,,aber dann — den
Rest weiss ich nicht mehr wirklich.”
lhre Erinnerungen sind bruchsttickhaft.

lhre Freunde alarmierten die Sanitat. Es
dauerte ewig. Passanten kamen und
wollten ebenfalls die Rettung rufen. Da
war er endlich, der Notarzt. Isabel wur-
de versorgt. Viele, zu viele unbekannte
Augen schauten. ,Mir ist kalt”, habe
sie immer wieder gesagt.

Mit Warmedecke und einer Schmerz-
mittelinfusion versorgt, wurde lIsabel
mit der Rega ins Kinderspital Zirich
geflogen. Sofort folgte eine dreistiin-
dige Operation. Gut ein Dutzend Arzte
verschiedenster Disziplinen kUmmer-
ten sich um sie. Als die junge Notfall-
patientin wieder zu sich kam, lag sie
auf der Intensivstation des Kinderspi-
tals. Sobald der Zustand Isabels stabil
war, wurde sie auf die Abteilung fur
brandverletzte Kinder verlegt. Ab die-
sem Moment konnte die eigentliche
Behandlung der brandverletzten Haut
beginnen.

.Am Anfang war es hart. Ich konnte
mich nicht bewegen. Ich musste ganz
still im Bett liegen. Fur Notfélle oder
wenn ich Schmerzen hatte, hatte ich
eine Alarmglocke bei meinen Fissen.
Mit meinem grossen Zehen konnte ich
lduten,” erzahlt die Jugendliche. Es ist
erstaunlich, wie offen sie in ihren jun-
gen Jahren Uber ihren Unfall spricht.

Das Schmerzmanagement gegen die
Brandverletzungen funktionierte relativ
rasch und gut. Tabletten und Tropfen
linderten ihre schmerzhaften Leiden.
Aber das Stechen fur wiederholt neue
Infusionen und das Verbandswechseln
an jedem zweiten Tag waren eine Tor-
tur. Zuerst musste sie durch eine Maske
Betdubungsgas einatmen. ,Erdbeere,
es roch nach Erdbeere. Ich durfte den
Duft selber auswahlen.” Unter Narko-
se bekam sie anschliessend die frischen
Verbadnde und Kunsthaut.

Eine starke Entziindungsreaktion, wel-
che von der Kunsthaut des rechten
Armes ausging, bereitete ihr starke
Schmerzen. Sie hatte weitere starke
Schmerzen, wusste aber nicht, wo
und was es war. ,Mir war den gan-
zen Tag Uber schlecht,” erzahlt Isabel.
Sie merkte kaum, dass ihr Kreislauf
gegen 22 Uhr zusammenbrach. Das
Pflegepersonal und die Arzte kamen
angerannt. Die junge Patientin musste
so rasch wie moglich auf die Intensiv-
station. Dort bekam sie am Fuss eine
neue Infusion gelegt. Es musste rasch
gehen. Der Schmerz war entsetzlich.



,Du musst dich da hindurchbeissen”,
habe sie sich immer wieder gesagt. An
diese lange Nacht erinnert sich das tap-
fere Madchen nur ungern zuriick.

Unterdessen kann Isabel im Bett wie-
der sitzen und darf sich bewegen. Wie
viele Operationen es seither gewesen
waren, weiss sie nicht. ,Vielleicht 20
bis 30. Aber ,Operationen’ ist eh das
falsche Wort: Die Chirurgen sprechen
von Eingriffen,” klart sie auf.

Patienten mit Brandverletzungen ge-
horen zu jenen Patienten mit der
langsten Aufenthaltsdauer im Kinder-
spital. Isabel ist seit dem ersten April in
ZUrich stationiert. Wenn alles gut geht,
darf sie Ende Juni wieder nach Hause.
+Aber bald schon ist Pfingsten und ich
darf dann vielleicht Uber die Feiertage
nach Hause,” erzahlt sie voller Hoff-
nung. Bis dahin und naturlich wieder
zurick im Spital, muss die Jugendliche
hart fur ihre Heilung arbeiten.

Auch wahrend des Gespraches mas-
siert und dehnt eine Ergotherapeutin
die Finger und den Handricken des
Madchens. Es sei sehr wichtig, dass
sie die Ubungen regelméassig mache.
Ansonsten koénnten sich die Gelenke
versteifen und starke Schmerzen auf-
treten, erklart die Therapeutin. Zur

moglichst  optimalen  Wundheilung
tragt Isabel Kompressionsanzlige. Eine
unangenehme Sache: Der Massanzug
ist sehr eng und schrankt die Bewe-
gungsfreiheit stark ein. Brandverletz-
te Kinder neigen in einem solchen
Moment dazu, fur den Alltag wichtige
Bewegungen zu umgehen. Die Folgen
davon sind gravierend, die Gelenke
kédnnen Schaden nehmen.

Die anfanglichen Therapieschmerzen
haben abgenommen. Auch Fortschrit-
te sind unterdessen gut zu sehen.
Trotzdem, der Heilungsprozess wird
nie ganz abgeschlossen sein. Mdgli-
cherweise sind mittel- bis langfristig
kleinere
griffe nétig. Neben dem physischen
Schmerz darf man den psychischen
nicht ausser Acht lassen. Die Verarbei-
tung des Unfalls und des Geschehens
danach sowie die aktuelle Situation
bendtigt Unterstitzung eines Exper-
ten. Der Psychologe Markus Landolt
verflgt Uber langjahrige Erfahrung in
diesem Bereich. Er kennt die Probleme
brandverletzter Kinder und Jugend-
lichen. Er und sein Team schaffen es
auch immer wieder, den Zugang zu
ihnen zu finden.

kosmetische Korrekturein-

Bei der lebensfrohen jungen Bernerin
hatte er einfaches Spiel. Isabel meistert
ihre Situation erstaunlich erwachsen
und hat sich damit abgefunden. Tap-
fer stellt sie sich den vielen Leuten, die
etwas von ihr wollen: dem Pflegeperso-
nal, den Arzten, den Therapeuten. ,Es
ist so toll, ich werde oft besucht,” freut
siesich. Undfugt mitschlechtem Gewis-
sen an, dass sie manchmal den Spital-
koller an ihren Eltern auslassen wirde,
das tue ihr jeweils sofort sehr leid.
Gute Beziehungen und Freundschaf-
ten sind fdr Patienten in einer solchen
Situation ausserst wichtig. Unzahlige
Genesungswiinsche schmucken die
dem Bett gegenlberliegende Wand.
Das motiviert Isabel, genauso wie die
personliche Beziehung zu ihrer Bezugs-
pflegerin. Und manchmal kommt fast
schon Partystimmung auf. Erst kirz-
lich verfolgte sie zusammen mit ihrer
Schwester und deren Freund die
koénigliche Hochzeit von Kate und Wil-
liam. Und dank der modernen Techno-
logie ist Isabel per Internet stetig mit
der Aussenwelt im Kontakt, so auch
mit einem Kumpel: Mit ihm mailt sie
fast taglich.

Isabel freut sich enorm darauf, wie-
der in die Schule zurlick zu kehren. lhr
Platz in der Schulbank wartet bereits
auf sie. Ein guter Freund hat ihn extra
fur sie frei gehalten.
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Genesungswiinsche und Freundschaftsgriisse im Spitalzimmer.







Uber den Schmerz erfihrt der Mensch Schwichen in seinem Kirper.

Ist diese Kommunikation gestort oder féllt sie aus, sind die Folgen gravierend.

Der Schmerz als Alarmsystem

Forschungsbericht von Eugen Boltshauser*

Ein Leben ohne Schmerz — wie schon
wdre das! Diese Gedanken gehen
wohl einem Leidenden immer wieder
durch den Kopf. Auch wenn die Qual
gross ist, der Schmerz Ubernimmt eine
wichtige Funktion: er ist das individuel-
le Alarmsystem des Menschen. Beson-
ders angeborene, seltene Krankheiten
mit Stérungen im Schmerzempfinden
zeigen, wie wichtig das Alarmsystem
ist.

Die Kongenitale Analgesie (KA) zeigt
exemplarisch Auswirkungen einer sol-
chen Dysfunktion auf. Das periphere
Nervensystem ist normal angelegt.

Fehlendes Schmerzempfinden

hat hesonders gravierende Folgen

fiir die Knochen.

Die zentrale Schmerzempfindung im
Gehirn funktioniert jedoch nur selek-
tiv. Schmerz und Temperatur werden
nicht korrekt wahrgenommen, samtli-
che Ubrigen sensiblen Qualitdten wie
Berthrungen und Lagesinn sind intakt.
Diese vererbte, angeborene Stérung
wirkt sich bei Verletzungen und Ent-
ziindungen, vor allem im Bereich der
Haut, der Schleimhdute und der Kno-
chenhaut aus.

Folgen der verminderten Schmerzemp-
findung kénnen sein:

B Bei Sauglingen und Kleinkindern
Verlust von Zahnen durch Entziin-
dungen im Mund mit permanenten
Auswirkungen im Gebiss;

B Hornhauttribungen durch nicht
oder zu spat wahrgenommene Ent-
ziindungen und Verletzungen;

B Hautnarben infolge Verletzungen
und Verbrennungen;

B Diverse skelettare Auswirkungen;

B Schmerzlose Geburt und fehlendes
Empfinden von Press-Wehen ist far
Babies potentiell gefahrlich.

Ganz besonders gravierend sind die
unterschiedlichsten Folgen der gestor-
ten Schmerzempfindung bei Knochen.
Fehlbelastungen
werden nicht wahrgenommen. Die
Folgen sind permanente Fehlbelastun-
gen, Mikrotraumen, Knochenbriche
und Entziindungen. Gerade die Gelen-
ke der unteren Extremitaten (Hufte
abwarts) werden Uberdurchschnittlich
beansprucht und sind daher besonders
anfallig auf Schwellungen, Deformati-
onen und Arthrosen. Auch Verande-
rungen von Wirbelkérpern mit Auswir-
kungen auf das Nervensystem konnten
beobachtet werden.

und Verletzungen

Neben den kérperlichen Beschwerden
fUhren Stérungen beim Schmerzemp-
finden zu unginstigen Verhaltenswei-
sen auf sozialer Ebene. Haben Kinder
ihre Starke gegendber ihren Freunden
erst einmal realisiert, kennen sie keine
Grenzen mehr. Fir Aufmerksamkeit
stUrzen sie sich heldenhaft von Objek-
ten oder wahlen extreme Sportarten.
Meist fehlt bei den kleinen Patienten
die Einsicht, das Risikoverhalten zu
andern, was zu bleibenden Mikrotrau-
matisierungen fuhren kann.

* Prof. Dr. Eugen Boltshauser ist Leiter der Abteilung Neuropadiatrie am Kinderspital Zurich.
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Wenn die Differenzierung des hiologischen Geschlechts nicht normal erfolot,
hat dies fiir die Patienten lebenslang schmerzliche Folgen. Um mehr Erkenntnisse zu gewinnen
und eine Langzeithetreuung zu gewahrleisten, hat das Kinderspital Ziirich

eine interdiszipliniire Forschungsgruppe gehildet.

Wenn das Geschlecht Schmerzen verursacht

Forschungsbericht von Anna Lauber-Biason*

Die Ausdifferenzierung des biologi-
schen Geschlechts ist die Grundlage
daflr, dass sich vielzellige Tiere und
Menschen vermehren und damit die
Erhaltung ihrer Art garantieren kon-
nen.

Die meisten Erkenntnisse zu den
Mechanismen, welche diesen Prozess
bei Saugetieren und Menschen regu-
lieren, wurden anhand von Tierexpe-
rimenten oder von Patienten mit Sto-

Indifferent

Wolffscher Gang

Mllerscher Gang 3. SSW

7. SSW

Bunisiuiwisiag

rungen der Geschlechtsentwicklung Y-Chromosom | mind. 4 Faktoren
. . mind. 9 Faktoren

gewonnen. Solche Stérungen bezeich-

net man im Englischen als Disorders of

Sex Development (DSD). Sie sind nicht

so selten, wie friiher vermutet wurde. A A\
. 0 A
Heute nimmt man an, dass 1 von 4500 10. SSW
lebend geborenen Kindern Anomalien
der Genitalien zeigt.

<
<

Langzeithetreuuny )
. _ _ _ Hormone Hormone %
Die Geburt eines Kindes mit , Intersex”, Rezeptoren Rezeptoren R,
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also einer Stérung der Geschlechtsdif- S
ferenzierung, erfordert eine Strategie
der Langzeitbetreuung. Die entspre-
chende Arbeit mit der betroffenen
U 4
Die Entwicklung des Geschlechts erfolgt iber mehre- Samenblaschen/
re Stufen. Bei der genetisch bedingten Bestimmung Samenleiter Eileiter/
des Geschlechts kdnnen Mutationen der Gene zu Gebirmutter Geburt
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Fehlentwicklungen fuhren. Davon sind wiederum
verschiedene Drisen betroffen, was hormonelle
Stérungen nach sich zieht (SSW: Schwangerschafts-
woche).

Erwachsensein

* PD Dr. Anna Lauber-Biason ist Leiterin Steroidhormonlabor und Grundlagenforschung an der Abteilung Endokrinologie/Diabetologie der Medizinischen Klinik am
Kinderspital Zurich.
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Familie erfordert den Einsatz unter-
schiedlicher Spezialisten. Die Unsicher-
heit hinsichtlich der Geschlechtsdiffe-
renzierung ist belastend und fur die
Familien auch schmerzlich. Eine rasche
grundliche Untersuchung des Kindes
sowie eine arztliche Entscheidung sind
erforderlich.

SchlUsselfaktoren in  einer solchen
Situation sind nicht nur die Diagno-
se, sondern auch das Aussehen der
Genitalien, die chirurgischen Méglich-
keiten, der Bedarf einer lebenslangen
hormonellen Ersatztherapie, die Mog-
lichkeit von Unfruchtbarkeit und die
psychosozialen Folgen wie zum Bei-
spiel die Akzeptanz durch die Familie
und ihre Kultur. Die Diagnose muss
bei DSD besonders prazis gestellt wer-
den: Es geht wie bei anderen schweren
Erkrankungen auch um Konsequenzen
flr das ganze Leben.
Obwoh!l  entscheidende  Fortschrit-
te zum Verstandnis der geneti-
schen Grundlagen der menschlichen
Geschlechtsentwicklung
worden sind, konnte auf molekularer
Ebene die Stérung nur bei einem Teil
der Falle von DSD ergriindet werden.
Zudem liegen nur wenige Studien zum
Langzeitverlauf der Krankheit sowie
zur langfristigen Entwicklung der men-
talen Gesundheit und der Lebensqua-
litat dieser Patienten vor. Aus diesem
Grunde haben wir im Kinderspital
Zurich ein interdisziplindres DSD-Team
gebildet. Die Betreuung und die Unter-
stlitzung von DSD-Patienten soll damit
verbessert und geférdert werden.

gemacht
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Folgenreiche Stirungen

Beriicksichtigt werden mdissen zwei
biologische
Geschlechtsdetermination
Geschlechtsdifferenzierung. Zu Beginn
einer Schwangerschaft (erste und zwei-
te Woche) unterscheiden sich mensch-
liche Embryos nur durch den Chromo-
somensatz 46,XX (bei den weiblichen)
beziehungsweise 46,XY (bei den
mannlichen). Von der dritten Woche
an steuern bestimmte Gene die Diffe-
renzierung der Geschlechtsdrisen, also
der Eierstocke beziehungsweise der
Hoden. Diese bilden ihrerseits Hormo-
ne, welche anatomische und psycho-
logische Unterschiede bestimmen, die
wiederum zu Verhaltensunterschieden
fuhren, welche schlussendlich durch
die soziale Umgebung beeinflusst wer-
den. Es sind also einerseits die Gene,
anderseits die ausgeschitteten Hor-
mone und deren Rezeptoren, wel-
che Uber die Geschlechtsentwicklung
bestimmen.

Prozesse, namlich die

und die

Stérungen koénnen auf jeder Stufe
dieses komplexen Prozesses auftreten
und schwere Konsequenzen in der
Geschlechtsentwicklung nach sich zie-
hen. Die Konsequenzen sind jeweils
sowohl fir den Koérper wie fur die
Psyche der Patienten gravierend und
fihren zu schwierigen Situationen mit
einem entsprechend hohen Bedarf an
Unterstltzung.



Intensive Schmerztherapien sind fiir eine umfassende Behandlung elementar.

Werden sie nicht korrekt abgesetzt, treten Entzugssymptome auf.

Erwachen ohne zu zittern

Forschungsbericht von Franziska von Arx-Strassler*

Kinder auf der neonatologischen oder
auf der padiatrischen Intensivstation lei-
den oft an lebensbedrohlichen Krank-
heiten. Zur Linderung ihrer Beschwer-
den erhalten sie Uber lange Zeit hohe
Dosen Schmerz- und Beruhigungsmit-
tel (Analgo-Sedierung). Eine solche
intensive  Schmerzbehandlung macht
Therapien und diagnostische Mass-
nahmen erst moglich. Zudem kann
so die Sterblichkeit reduziert werden.

Individuelle Therapie

Eine Schmerztherapie muss aber
individuell auf jeden Patienten abge-
stimmt sein. Ansonsten flhrt sie zu
Stress, erhohter Infektionsanfalligkeit,
Thrombosen und Beeintrachtigung der

Schlaf- und Ruhephase. Bei Friihge-
borenen mit Schmerzen konnten gar
abnorme Reaktionen und langfristige
Entwicklungsstérungen  festgestellt
werden.

Die abgestimmte Dosierung hangt von
der Krankheit, dem Verlauf, dem Kind
sowie von der Einstellung, Erfahrung
und dem Wissen der einzelnen Pfle-
genden ab. Studien zur Dosierung bei
Kindern fehlen. Auch die Einschatzung
der Tiefe der Analgo-Sedierung ist trotz
vorhandener Instrumente schwierig,
da es sich immer um eine Fremdein-
schatzung handelt und die Instrumen-
te allesamt Einschrankungen aufwei-
sen. Am Kinderspital wird aktuell der
»Sophia Observation withdrawal Sym-
ptomsscale SOS”, ein viel versprechen-
des neues Instrument getestet.

Auf der Notfallaufnahme und auf den Stationen: Patient und Pflegerin ermitteln das Schmerzempfinden.

Sorgfiltiges Ahsetzen

Kénnen die Medikamente wieder
abgesetzt werden, darf dies nicht
abrupt geschehen. Ansonsten zeigt
der Korper bereits nach drei bis funf
Tagen unter anderem folgende Reak-
tionen:

® Uberstimulation des zentralen Ner-
vensystems (Zittern, Angst, Unruhe,
Schlafstérungen, Ubererregbarkeit,
starkes Weinen);

B Autonome Dysfunktion (Schwitzen,
erhohter Puls und Blutdruck, Gah-
nen);

B Gastrointestinale Symptome (Erbre-
chen, Durchfall, Bauchkrampfe,
Nahrungsverweigerung, Inappe-
tenz).

Bei einer umfassenden Beobachtung
der Patienten, werden diese Symp-
tome rasch durch das Pflegepersonal
erkannt. Und durch sofort eingesetzte,
intensive Therapien kann Komplikatio-
nen vorgebeugt werden.

Um Entzugserscheinungen zu vermei-
den, werden im Kinderspital Zurich die
Patienten schrittweise von den Medi-
kamenten entwoéhnt. Langfristig muss
es aber das Ziel sein, frihzeitige, pra-
ventive und therapeutische Ansatze zu
entwickeln. Denn die Schmerztherapie
muss nicht nur effektiv sein, sondern
auch ein Erwachen ohne unerwiinsch-
te Wirkungen ermdglichen.

* Franziska von Arx-Stréssler ist Pflegeexpertin BScN am Kinderspital Zurich und Co-Leiterin der Schmerzkommission.
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Nicht der Schmerz an sich, aber ein komplexes Verhaltnis zum Leiden ist etwas

Schmerz hat eine Schutzfunktion

Finf Fragen an Christian Kind*

Herr Prof. Kind, ist Schmerz etwas
typisch Menschliches?

Schmerz ist wohl allen Lebewesen mit
einer zentralen nervlichen Organisati-
on gemeinsam. Spezifisch menschlich
scheint mir allerdings die komplexere
Beziehung zwischen dem Leiden und
dem physischen Schmerz zu sein. Wie
stark ein Mensch leidet, hangt namlich
nicht nur von schmerzhaften physi-
schen Verletzungen ab. Auch psychi-
sche Verletzungen kénnen kérperliche
Schmerzen hervorrufen.

Welche Bedeutung messen Sie dem
Schmerz fiir den Menschen zu: Ist
er immer etwas Negatives, oder
hat er auch seine positiven Seiten?

In erster Linie hat Schmerz eine Schutz-
funktion: Er soll verletzte oder von
Verletzung bedrohte Kérperteile vor
Schadigungen bewahren und ruhig
stellen. Eine angeborene oder erwor-
bene vollstandige Schmerzlosigkeit
fihrt zu unbeabsichtigten Verletzun-
gen und darauf folgenden Infektionen
exponierter  Korperstellen.  Heftiger
Schmerz wird praktisch immer negativ
empfunden; seine Uberwindung oder
ein spontanes Nachlassen kann aber
auch Glucksgefihle auslésen.

Schmerz ist etwas Unangenehmes,

it

Kénnen Arzte und Pflegende iiber-
haupt verstehen, was ein Patient
mit Schmerzen wirklich fiihlt?

Schmerz ist subjektiv und kann nur sehr
bedingt von anderen verstanden wer-
den. Die sehr unterschiedliche Intensi-
tat bei verschiedenen Menschen, selbst
bei vergleichbaren Verletzungen, lasst
sich auf zahlreiche Ursachen zuriick-
fahren. Die Art der Verarbeitung fro-
herer Schmerzerlebnisse scheint dabei
eine entscheidende Rolle zu spielen.
Dagegen sind die unterschiedlichen
Arten, in denen dem Schmerz Aus-
druck verliehen wird, vor allem auf
kulturelle Faktoren zurtickzufthren.

das mit geeigneten Mitteln hekidimpft und iiherwunden werden kann.

-

Muss Schmerz
oder geheilt werden?

immer gelindert

Grundsatzlich appelliert jede Schmerz-
ausserung eines Menschen sehr direkt
an unsere mitmenschliche Pflicht zum
Beistand. Dass dies sehr tief verankert
ist, zeigt die Tatsache, dass bereits zwei-
jahrige Kinder versuchen, jemanden zu
trésten, der Schmerzen zeigt. Fiir Arzte
und Pflegende gilt also, dass Schmerz-
ausserungen immer ernst genommen
und geeignete Massnahmen zu ihrer
Linderung unternommen werden ms-
sen. Dabei sollten diese jedoch Natur
und Ursache des Schmerzes sorgfél-
tig analysieren und die Schmerzbe-
kampfung entsprechend gestalten.
Wahrend bei akuten operations- oder
verletzungsbedingten Schmerzen eine
vorsorgliche medikamentése Schmerz-

* Prof. Dr. med. Christian Kind ist Prasident der Zentralen Ethikkommission der Schweizerischen Akademie fir Medizinische Wissenschaften (SAMW) und Chefarzt
Padiatrie am Ostschweizerischen Kinderspital in St. Gallen. Das Interview wurde von der Redaktion schriftlich gefuhrt.
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behandlung entscheidend ist, muss bei
dauerhaften Schmerzen und psycho-
somatischen Schmerzzustanden ein
kombinierter Zugang auch mit kogni-
tiv-verhaltenstherapeutischen  Ansat-
zen gewahlt werden.

Welches sind die drei grossten Pro-
bleme der Menschen - und gehort
der Schmerz dazu?

Wahrscheinlich erleben Menschen in
der heutigen westlichen Welt so wenig
Schmerzen wie noch nie zuvor in der

Menschheitsgeschichte. Paradoxerwei-
se ist aber der Schmerz und sind seine
Vermeidung und Bekampfung wich-
tige gesellschaftliche Themen. Maogli-
cherweise tribt die Wohlstandsgesell-
schaft den Blick daflr, dass ein vollig
schmerz- und leidfreies menschliches
Leben eine lllusion ist. Das individu-
elle Schmerzerleben wird in der aller-
frihesten Kindheit gepragt: Der klei-
ne Saugling lernt aus der elterlichen
Reaktion auf das, was seinem Koérper
zustdsst, welche Bedeutung er seinen
Empfindungen beimessen soll. So ware

Schmerz dosiert bekdampfen: Patient steuert die Schmerzmittelabgabe selber, mit Knopfdruck.
T ——

es wahrscheinlich kllger, den Kindern
einen sinnvollen Umgang mit unver-
meidlichen Schmerzerlebnissen beizu-
bringen, als zu versuchen, sie mit allen
Mitteln vor jedem Schmerz zu bewah-
ren. Die Botschaft musste lauten:
.Schmerz ist etwas Unangenehmes,
das mit geeigneten Mitteln bekdampft
und Uberwunden werden kann.” Und
sie sollte nicht lauten: ,Schmerz ist
etwas ganz Schreckliches, das unter
allen Umsténden vermieden werden
muss.”




Durch eine interdisziplindre Zusammenarbeit von Fachleuten kann noch hesser

auf die Bediirfnisse der Kinder eingegangen werden.

schmerz ist vielfaltig, hesonders bei Kindern

Schlusswort von Barbara Haering*

dass der Schmerz nachlassen wird,

miglicherweise aber nicht sofort?

Wir hatten Glick! Unsere Tochter
war als Kind nie ernsthaft krank und
— abgesehen von einem ausgerenkten
Ellenbogen und einem kleineren Reit-
unfall — nie wirklich verletzt. Auch bei
den beiden Mittelohrentziindungen,
die Anja kurz hintereinander hatte, war
der Interpretationsraum jeweils klein
und der Entscheid fir eine Antibiotika-
Behandlung schnell und eindeutig.
Meine personlichen Erfahrungen als
Mutter mit den Schmerzen von Kindern
sind somit begrenzt. Trotzdem weiss
ich: Schmerzen von Kindern machen
uns mehrfach hilflos. Wir wollen die
Ursachen der Schmerzen beheben und
mochten unsere Kinder so schnell wie
moglich wieder lachen sehen. Wir fih-
len uns zudem unsicher, weil wir die
Schmerzen von Kindern schlechter
interpretieren und bewerten kdnnen
als jene von Erwachsenen, mit denen
wir einen gewissen Erfahrungsschatz
an Schmerzen teilen und uns dartber
austauschen koénnen. Und: Wie kon-
nen wir dem Kind erkléren, dass der
Schmerz nachlassen wird, maglicher-
weise aber nicht sofort? Oder dass die
Heilung schwierig sein wird und die
Behandlung schmerzhaft?

Dieses Forschungsmagazin zeigt auf,
wie vielfaltig die Fragen sind, die sich in
der Padiatrie bei der Schmerzbehand-
lung stellen. Die Forschung zur opti-
malen Medikamentenabgabe ist dabei
zentral, aber ebenso die Frage nach

nicht-medikament®ser Reduktion der
Schmerzempfindung. Stichworte dazu
sind Trosten, Loben, Starken. Mit
anderen Worten: Intensiv- und Pallia-
tivmedizin mussen mit der Kinder-Arz-
neimitteltherapie Hand in Hand arbei-
ten —und Uberdies die Briicke schlagen
zur psychologischen und emotionalen
Unterstitzung des Kindes. Dies ver-
langt ein enges Zusammenwirken von
Forschenden, Arzten, Pflegenden und
Eltern.

Nicht alle Schmerzen dussern sich mit
Weinen oder Schreien. Psychisches
und emotionales Leiden ist meistens
leise. Kinder sind sich kaum bewusst,
dass nicht nur ihre Schirfungen, son-
dern auch ihre seelischen Schmerzen
gelindert werden kénnen. In diesen
Fallen ist die Aufmerksamkeit nicht nur
der Eltern, sondern insbesondere der
Schule und des sozialen Umfelds zwin-
gend: Gemeinsam tragen wir Verant-
wortung fur die korperliche und seeli-
sche Gesundheit der Kinder — nicht nur
der eigenen.

Wie gesagt: Wir hatten Gluck! Doch
auch heute beschaftigt mich nichts
mehr als das Wohlbefinden meiner
inzwischen erwachsenen Tochter. Und
ich bin von Herzen dankbar fir das
Engagement der Padiatrie fr weniger
Schmerzen, fir mehr lachende Kinder
auf dieser Welt.

*Dr. Dr. h.c. Barbara Haering ist Mitglied des ETH-Rats und des Europaischen Forschungsrats der EU-Kommission (ERAB); sie leitet die Forschungs- und Beratungsfirma

econcept AG in Zurich.
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Bergstrasser Eva, Palliative Care
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gung des Master of Science in Pallia-
tive Medicine von der Royal Society of
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Titel: Development and initial valida-
tion of an instrument to enhance the
identification of patients requiring pal-
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tric Palliative Screening Scale (PaPaS
Scale).

Bourquin Jean-Pierre et al., Onko-
logie

far padiatrisch-
onkologische Forschung der Deut-
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tagung der DGPOH, Berlin, 28. Mai
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Colby-Sawyer College, New London,
NH, USA. Titel: Proprotein convertases
for targeted therapy of pediatric soft
tissue sarcomas (D'Alessandro V, Haj-
din K, Schibli R, Schafer BW, Bernas-
coni M).
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nes Simulation with TLR ligands Time-
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rated Posters” fur , Best Poster Presen-
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Europaischen Gesellschaft fur Padia-
trische Kardiologie vom 26.-29.Mai
2010 in Innsbruck, Osterreich.
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Arbeitsgemeinschaft fir Padiatrische
Stoffwechselstorungen in Fulda vom
10.-12. Marz 2010. Titel: A1-Pyrrolin-
5-Carboxylat-Synthase-Mangel:  Von
laxer Haut und tiefen Aminosauren
(Kretz R, Giunta C, Baumgartner M,
Dionisi-Vici C, Haberle J).

Kurth Salome, Ergotherapie

am 6" ZIHP Symposium
(Zurich Center of Integrative Human
Physiology) am 27. August 2010 in
Zurich.

6. Oktober 2010; 30 (40)

Masnari Ornella et al., Psychosomatik

verliehen durch die
.Healing Foundation und Centre for
Appearance Research” an der 4th
Appearance  Matters  Conference,
22./23.Juni2010, Bristol, UK. Titel: Stig-
ma experiences in children and adole-
scents. (Masnari O, Schiestl CM, Meuli
M, Neuhaus K, Weibel L, Landolt MA)

Meyer-Heim Andreas und van
Hedel Hubertus, Pediataric REHAB
Research Group

1. Preis im Wettbewerb

’

15. Oktober 2010, Frankfurt am Main,

Deutschland, fur GABARELLO (Motiva-
tionssoftware flr Roboter-unterstiitz-
tes Gangtraining). Titel: Game based
rehabilitation for Lokomat.

Reichenbach Janine, Inmunologie

Verleihung anlasslich des Dies aca-
demicus Universitat Zurich, 29. April
2010.

van Hedel Huub, Pediataric REHAB
Research Group

Der Preis fur Arbeiten aus dem Gebiet
der Physiotherapie wurde nach 2004
zum zweiten Mal verliehen. Titel: Ankle
motor skill is intact in spinal cord injury
unlike stroke: implications for rehabili-
tation (van Hedel HJ, Wirth B, Curt A.
Neurology. 2010;74(16):1271-8.).

Viecelli Hiu Man, PhD Klinische Che-
mie

an der
Jahresversammlung der SGKC (Schwei-
zerischen Gesellschaft fir Klinische
Chemie) am 15.-17. September 2010.

Von Rhein Michael und Scheer lani-
na, Entwicklungspadiatrie

anlasslich der
Jahrestagung der Schweizerischen
Radiologie, 3.-5. Juni 2010. Titel:
Structural brain lesions in adolescence
with congenital heart disease.

Wick Karin, Pediatric REHAB Research
Group

, 2. Platz, anlasslich des
SAR-Kongress in Basel, 28. Oktober
2010. Titel: Clinical evaluation of vir-
tual reality based Paediatric Interactive
Therapy System (PITS) for neurorehabi-
litation of children with cerebral palsy.
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Um den Fortschritt der modernen Kinder- und Jugendmedizin zu sichern, sind wir
auf privates Engagement angewiesen. Spenden ermdglichen Forschungsprojekte,
erlauben den Kauf dringend notwendiger Gerate und bringen zusatzliche Hilfe fur
Kinder und Familien, um schwere Erkrankungen zu verarbeiten.
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