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Schweizer Studie veroffentlicht

Mangel bei Palliative Care fiir Kinder

Die professionelle Begleitung von
schwerkranken Kindern und ihren
Familien weist Mangel und Liicken auf.
Dies brachten Interviews mit betreuen-
den Miittern an den Tag.

Von Beat Leuenberger

Das Baby kam mit einem schweren neurologischen Fehler
zur Welt: Es konnte nicht selbstandig schlucken. «Das Mad-
chen zu flittern — zuerst im Spital, spéter zu Hause — war von
Anfang an ein anspruchsvolle Situation», sagt die Psycholo-
gin Susanne Inglin vom Kinderspital Ziirich. Der Sdugling
litt auch immer wieder unter Krampfanfallen. Mutter und
Vater mussten ihn Tag und Nacht tiberwachen. Nur einmal
gonnten sie sich Ferien mit den gesunden Geschwistern und
brachten das kranke Kind in ein dafiir spezialisiertes Heim.
Obwohl die Eltern aufgrund der Diagnose damit rechneten,
dass ihr Madchen das junge Erwachsenenalter erleben wiir-
de, starb es im Alter von drei Jahren.

Die Belastung einer lebensbegrenzenden Krankheit im Kin-
desalter ist fiir die kleinen Patienten und ihre Eltern schwer
zu ertragen. Und unsagbar trauern Vater und Miitter, die ein
Kind verlieren. Die Auseinandersetzung mit dem bevorste-
henden Tod eines Kindes und die Gestal-

Kinderspitdlern Aarau, Luzern, St. Gallen und Ziirich. Die
Ergebnisse der Befragung sind Anfang Jahr im «»European
Journal of Pediatrics» erschienen.

«Das Eindriicklichste an allen Krankengeschichten, die ich
zu horen bekam, war, wie viel Kraft die Eltern aus dem
Schicksal ihrer Kinder schopften und immer wieder von
Neuem fiir sie kampften», sagt die Psychologin Susanne Ing-
lin, die inzwischen am Kinderspital Ziirich arbeitet. «Aus
ihren Schilderungen ging auch hervor, dass ihnen die kran-
ken Kinder selbst immer wieder Zeichen gaben: Wir genies-
sen das Leben auch unter schwersten Umstédnden,»

Die Hauptpunkte, nach denen Susanne Inglin fragte, waren
® Kommunikation mit den Arzten und Pflegenden

® Bedarf an Unterstilitzung zu Hause oder im Spital

o Sterbebegleitung.

Zu wenig Pflege-Anleitung
Die Eltern schitzten die Ehrlichkeit und Offenheit der Arzte
und Arztinnen, besonders, wenn sie ihnen schwierige Nach-
richten zu tiberbringen hatten. Dagegen stellten alle Eltern
von Kindern, die andere Diagnosen als Krebs hatten, einen
Mangel an Anleitung bei der praktischen Pflege zu Hause
fest. Auch die psychosoziale Unterstilitzung kam zu kurz.
Viele Eltern hatten sich gewiinscht, von einer Psychologin
oder einem Sozialarbeiter kontaktiert zu werden. Eltern von
Kindern mit der Diagnose Krebs dusserten

tung der letzten Lebenszeit stellen beson-
dere, ausserordentliche Belastungen fiir die
ganze Familie dar. Deshalb sind palliative
Behandlungs- und Betreuungsangebote
von grosser Bedeutung. Palliative Care hat
zum Ziel, fiir die todkranken Kinder die

Das Baby konnte
nicht schlucken und
starb im Alter von
drei Jahren.

Miihe, die vielen Termine der beteiligten
Fachpersonen unter einen Hut zu bringen,
besonders, wenn das Kind zu Hause lebte.
Dagegen wurden Kinderarzte, Pflegende
der Kinderspitex, Physiotherapeutinnen,
die Hausbesuche machten, fiir die Familien

bestmoégliche Lebensqualitat zu erreichen,

indem sie das Leiden an Korper, Geist und Seele lindert.
Dazu gehort aber auch die umfassende Unterstiitzung der
gesunden Geschwister, der Vater und Miitter bis hin zur
Trauerbegleitung.

Das Leben auch unter schwersten Umstanden geniessen

Welche konkreten Bediirfnisse haben Familien, in deren
Mitte ein schwerkrankes Kind lebt und stirbt? Und wie weit
erfiillen die Angebote der pddiatrischen Palliative Care die
Anspriiche der Betroffenen? Diesen Fragen ging Susanne
Inglin nach, die im vergangenen Jahr noch im Psychologi-
schen Institut der Universitat Zirich arbeitete. Dazu inter-
viewte sie 15 Mitter in der deutschen Schweiz, die ein Kind
mit einer lebensbegrenzenden Krankheit betreuten oder in
den vergangenen zwei Jahren ein Kind an ein Gebrechen
verloren hatten. Die Kinder litten an Krebs, neurologischen
Erkrankungen, Fehlbildungen des Herzens oder Stérungen
des Immunsystems und bekamen ihre Behandlung in den
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zu Vertrauenspersonen.

Alle Eltern schitzten die Dienste der Kinderspitex ausseror-
dentlich, héatten sich allerdings noch mehr Besuche ge-
wiinscht, um sich von den stidndigen Strapazen erholen zu
kénnen. Manche Eltern fiihlten sich allein gelassen, nach-
dem ihnen der Arzt die Diagnose des Kindes mitgeteilt hat-
te. Sie wussten jetzt zwar den Namen der Krankheit, aber
nicht, was sie in naher Zukunft erwarten wiirde. Alle Eltern
beschrieben die Trauerbegleitung von Arztinnen, Pflegen-
den, Psychologinnen und Sozialarbeitern unmittelbar nach
dem Tod ihres Kindes als intensiv. Was den Eltern aber fehl-
te, war eine fortdauernde Begleitung. Susanne Inglin kommt
zum Schluss, dass die padiatrische Palliative Care in der
Schweiz «noch wenig entwickelt ist, verglichen mit anderen
europdischen Landern wie Deutschland und England». Die
Psychologin streicht hervor, dass «professionelle psychoso-
ziale Unterstiitzung, die bereits bei der Diagnose beginnen
muss, zur Verbesserung der Situation von Familien mit ei-
nem schwerkranken Kind beitragen wiirde». ®
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