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Auch wenn Kinder todkrank sind, bleibt noch Platz fir viel intensives Leben

Sterben am Anfang des Lebens

Sind Kinder oder Jugendliche sterbenskrank,
braucht die ganze Familie Betreuung. Kinder
Palliativ Care hilft von der Diagnose bis liber das
Sterben hinaus. Ein wichtiger Teil auf dem Weg
zum Sterben ist: Moglichst viel Leben einpacken
und gemeinsame Erlebnisse sammeln.

Von Claudia Weiss

Sie haben kaum gelebt, und schon wartet das Ende: Wenn Kin-
der und Jugendliche unheilbar krank sind, ist das fiir ihre Fa-
milien schier unertraglich. Dann brauchen nicht nur die kran-
ken Kinder viel Betreuung, sondern auch die Eltern,
Geschwister und Grosseltern. Hier hilft pro pallium, die
Schweizerische Palliativstiftung fiir Kinder und junge Erwach-
sene. Thr Zweck: «Lebensqualitdt der betroffenen Kinder und
deren Familien verbessern und dazu beitragen, dass neue Zu-
versicht und Hoffnung entstehen.»

Ende Oktober organisierte pro pallium den ersten nationalen
«Kinder Palliativ Care Tag» («<KiPaCare Tag»). 160 betroffene Fa-
milien, Freiwillige und Fachleute trafen sich

davon, wie schon es ware, wenn es «eine zweite Judith Weber»
gabe, die darauf achten konnte, dass der Betrieb lduft, wahrend
sie selber mit einem der Kinder unterwegs ist.

Auch Hilfe anzunehmen, ist nicht immer einfach
Bernhard Roth auf dem Stuhl neben ihr schilderte die Unsi-
cherheit und Hoffnungin der Zeit, als die Diagnose seiner Zwil-
lingss6hne Elias und Mattia noch ungewiss war, als noch offen
war, wie die Stoffwechselkrankheit verlaufen wiirde, die ihre
Gehirne ab dem Alter von drei Jahren wieder riickwérts entwi-
ckeln liess. Er erzahlte von den Monaten, als die Buben in der
Epilepsieklinik in Ziirich weilten, wie seine Frau bei den beiden
Tochtern zuhause in der Ostschweiz blieb und er selber taglich
nach der Arbeit zu den Séhnen fuhr - eine enorme Belastung
fiir die Familie, auch als die Zwillinge endlich wieder nach Hau-
se durften. «Flir uns war es ein grosser Schritt, das Haus fiir
fremde Hilfe zu 6ffnen», sagte Roth. Aber als die beiden Buben
den Eltern nachts kaum noch zwei Stunden Schlafliessen, blieb
nichts mehr anderes iibrig.
Auch Geschwister erleben solche Situationen als sehr belas-
tend. Mirjam Tanner erinnerte sich, wie sehr es sie beschéftig-
te, als sieihre zu friith geborene tote Schwester

im herbstlich dekorierten «Schiitzi»-Saal in
Olten, sie diskutierten, informierten und
tauschten sich aus, und sie setzten damit qua-
si einen Startpunkt, damit das vernachléssig-
te Thema «Padiatrische Palliativ Care», kurz
PPC, auch in der Schweiz bekannter wird.

Betroffene erzahlten
von mit Therapien
vollgestopften
Tagen und davon,
wie wichtig Hilfe ist.

noch sehen, aber nicht mehr beriihren durfte,
und sie danach ihr Mami nur noch traurig er-
lebte. Sie selber litt ebenso: «Alle anderen hat-
ten Geschwister», erzdhlte sie. IThr Gliick war
dann, dass sie die Sommerferien bei den
Grosseltern verbringen durfte — Grosseltern
sind in solchen Situationen Gold wert.

Von einem mit Therapien vollgestopften Tag
erzdhlte beispielsweise Judith Weber, von ih-
ren beiden Kindern Nadja und Silvan, die an einer fortschrei-
tenden Muskelerkrankung leiden, von mehrmals unterbroche-
nen Nachten und von der anspruchsvollen Absprache mit den
zahlreichen Spitex-Betreuenden und Therapeutinnen. Und

Aber sie leiden auch intensiv mit, wie sich Jo-
sef Bucher erinnerte. Seine Enkelin Aline erkrankte im Alter
von zweieinhalb Jahren an Krebs, vor sechs Jahren starb sie im
Kindergartenalter. «Thre Mutter war sehr oft bei ihr im Spital»,
sagte Grossvater Bucher. «In dieser Zeit fehlte sie zu Hause an
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allen Ecken und Enden.» Eine harte Zeit fiir die ganze Familie
sei das gewesen. Umso wichtiger war flir Alines dltere Schwes-
ter Livia, dass sie oft bei ihren Grosseltern sein durfte. Das half
nicht nur ihr, sondern auch Josef Bucher und seiner Frau: «Es
war fiir uns ein sehr wichtiges Erlebnis.»

Auch das Umfeld der Kinder braucht viel Unterstiitzung

Die vier sehr personlichen Beitrage machten deutlich, wie hilf-
reich es in solch belastenden Zeiten fiir Familien ist, wenn sie
nicht nur medizinisch, sondern in ihrem ganzen Alltag unter-
stiitzt werden. Und wie fest nicht nur das kranke Kind Betreu-
ung braucht, sondern die ganze Familie. Einen wichtigen Teil
dieser Unterstiitzung bieten unter anderem

ins Bett, palliative Chemotherapie und Kinderspitex standen
jetzt stattdessen auf seinem Programm. Neun Monate spater,
zwei Tage vor Weihnachten, verstarb der Junge im Kinderspital:
Starke Blutungen vereitelten seinen Wunsch, zuhause zu ster-
ben.
«Aktive Palliative Care» nennt das Eva Bergstrédsser, jene Un-
terstiitzung, die auf die psychischen, emotionalen, physischen,
sozialen, padagogischen und spirituellen Aspekte eingeht, die
erkrankte Kinder und Jugendliche in jeder Beziehung unter-
stiitzt und das ganze Umfeld mit einbezieht. «Bei der Padiatri-
schen Palliative Care haben wir es mit einem ganzen System
zu tun, das aus dem Gleichgewicht geraten ist», betont sie. Um
ein so entstandenes Ungleichgewicht aufzu-

die rund 40 Freiwilligen von Pro Pallium. Und
wichtiges medizinisches Knowhow bietet Eva
Bergstrasser, Kinderarztin, Onkologin und
Leiterin der Padiatrischen Palliative Care am
Kinderspital Zirich, eine Pionierin in der
Schweiz. «Diese Familien darf man nicht al-
lein lassen, auch wenn die Medizin nichts

Jugendlichen den
Freiraum geben,
die letzte Zeit ihres
Lebens nach Wunsch
zu gestalten.

fangen, ist nicht nur das Arzteteam gefordert,
sondern auch die Pflegefachleute.

Judith Wieland, Pflegeexpertin MScN Rehabi-
litation am Kinderspital Ziirich, schilderte am
Beispiel eines 14-Jahrigen, der an einem Hirn-
tumor erkrankte, wie wichtig es flir Pflegende
ist, mitKindern und Eltern richtig zu sprechen.

mehr machen kann», betonte sie in ihrem Vor-

trag. «Palliativ» bedeutet fiir sie: Therapien abbrechen, die nicht
mehr helfen, und stattdessen den Kindern und Jugendlichen
einen schiitzenden Mantel umlegen, der ihnen Freiraum lasst,
die letzte Zeit ihres Lebens noch so zu gestalten, wie sie es
wiinschen. Therapie bedeute namlich oft, lange im Spital zu
bleiben und viel Schmerzen auszuhalten. «Kann ein Kind da-
durch geheilt werden, lohnt sich das», sagte Eva Bergstrasser.
Andernfalls sei es bloss ein Verlust von kostbarer Zeit, die lieber
mit Leben gefiillt werden sollte: «<Leben trotz der Krankheit ist
sehr wichtig, und zwar moglichst viel und moglichst intensiv.»
500 Kinder und Jugendliche sterben jahrlich in der Schweiz, die
Halfte davon im ersten Lebensjahr, es sind Frithgeburten oder
Babys mit Fehlbildungen, die ihnen das Leben nicht mdglich
machen. Viele weitere Kinder sterben an Unféllen, und erst
dann kommen die stoffwechsel- und krebskranken Kinder —
heute konnen bereits liber 70 Prozent der Kinder mit einer
Krebsdiagnose geheilt werden. Egal, woran das Kind sterben
wird: «Es geht darum, Erinnerungen zu schaffen, Kindern auch
die Gelegenheit geben, etwas Letztes zu schaffen», betont Pal-
liativmedizinerin Bergstrasser. Und da Palliative Care nicht erst
mit der Sterbephase beginnt, sondern mit der Diagnose, seien
jahrlich weit mehr Kinder betroffen als die

«Sie horen extrem gut mit», betonte sie. Und
manchmal héren sie nicht die Realitat. Die Eltern des Teenagers
beispielsweise stellten sich vor, dass ihr Sohn schrittweise wie-
der selbstandig wiirde, stattdessen verlor erimmer mehr Fahig-
keiten. «Als dann der Sterbeprozess einsetzte, riickte nur noch
die Lebensqualitdt ins Zentrumn», erzahlte die Pflegeexpertin.
Statt zu stundenlangen Therapien begleiteten die Pflegenden
den Jungen oft in den Wald, um Blétter zu sammeln, und er-
leichterten sein Leiden mit basaler Stimulation. «Kinderpallia-
tivpflege braucht viel Zeit», erklarte Judith Wieland. «Pflegende
miissen Bediirfnisse voraussehen und daraufreagieren kénnen,
oft miissen sie je nach Entwicklung parallel planen, und sie
miissen sehr viel triagieren und vernetzen.» Und, ganz wichtig,
sie diirfen ihre eigene Trauer «keinesfalls wie eine schwarze
Wolke vor sich hin tragen und damit die Eltern zusétzlich be-
lasten», im Gegenteil: «<Humor gehért unbedingt dazu!»

«Einmal den Wind um die Nase wehen lassen»

Ebenfalls dazu gehort eine gute psychosoziale Betreuung, wel-

che «Leiden lindert, Storungen behebt, den Freiheitsspielraum

erweitert und die Lebensqualitdt verbessert». So fasste das

Psychologe Andreas Dorner zusammen. «Leben ermoglichen»,
lautet sein Motto: «In der Neonatologie kann

erwahnten 500: «Einige leben mit ihrer Krank-
heit noch jahrelang, das bedeutet, von Kinder-
Palliativ-Care profitieren jahrlich etwa
2000 Kinder und Jugendliche.»

«Aktive Palliative Care» umfasst alle Aspekte
Beispiele kennt Eva Bergstrdsser zuhauf, an

Fur Pflegende ist es
ausserordentlich
wichtig, mit Kindern
und Eltern richtig
zu sprechen.

das bedeuten, dass Eltern ihrem sterbens-
kranken Neugeborenen wenigstens einmal
den Wind um die Nase wehen lassen wollen.»
Bei einem &lteren Kind taucht auch schon mal
der Wunsch auf, einmal noch das Connyland
zu besuchen. «Wenn die Familie noch einmal
etwas zusammen erleben kann, schafft das

diesem Nachmittag erzdhlte sie von einem

siebenjahrigen Jungen mit Leukdmie, bei dem nach einem
Ruckfall klar war, dass man die Leuk@mie nur noch in Schach
halten konnte. «Er unternahm so viel wie mdglich, so lange es
ihm noch besser ging», erinnerte sich die Kinderonkologin. Er
bereitete sogar den Schuleintritt vor und wollte mit seiner Fa-
milie Ferien in Mallorca verbringen, «ein Arzt vor Ort war be-
reits kontaktiert». Dann zwang ihn ein zweiter Riickfall abrupt
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wichtige Erinnerungen», sagte Dorner. Die
psychosoziale Unterstiitzung konne das gut unterstiitzen, den-
noch gelte das Motto «so viel wie gewilinscht — aber nicht so,
dass es zu viel wird».
An diesem Anlass wurde es nicht zu viel, stattdessen kam eine
grosse Fiille von Eindriicken und viel professioneller Erfahrung
zusammen. Das Ziel des «KiPaCare Tages» ist damit zumindest
teilweise erfiillt: Cornelia Mackuth-Wicki, Geschéaftsleiterin



Skifahren mit der Familie kann viel Leben in die Zeit der Krankheit bringen. Solche Erlebnisse schaffen schéne Erinnerungen.

von pro pallium, wollte «die Thematik einer breiteren Offent-
lichkeit zugéanglich machen, Fachleute vernetzen und das An-
gebot verbessern». Der grosse Aufmarsch von Fachleuten zeig-
te, dass das Bediirfnis dazu vorhanden ist. «Ich bin iiberwéltigt
und hoffe, dass das ganz viel auslost», lautete Mackuths erste
begeisterte Reaktion.

Die Freiwilligen auf der anderen Seite sahen den Anlass als
Gelegenheit, sich auszutauschen und einen weiteren Einblick
in das Thema zu gewinnen. Nadine Conz aus Kiittigen bei-
spielsweise fand, dieser Nachmittag habe ihr viel gebracht: «Er
hat bei allen Teilnehmenden die Wahrnehmung geweckt, die-
se Schicksale und das Menschliche dahinter zu sehen.»

Auch Christian Feldmann aus Herzogenbuchsee, einer der we-
nigen méannlichen Freiwilligen, fand, der Anlass habe ihm ein
gutes Gesamtbild vermittelt: «Etliches habe ich in meiner
sechstédgigen Ausbildung zum Freiwilligen schon gehort, aber
es war gut, das im ungezwungenen Rahmen noch einmal im
Uberblick zu héren.» Warum sich ein junger Mann, Gértner und
Musiker, iberhaupt als Freiwilliger bei pro pallium meldet,
kann er gar nicht so einfach erkldren. Aber: «Ich bin sensibel,
und als Sohn eines Lehrer-Ehepaars habe ich wohl die Fahigkeit
mitbekommen, mit Kindern umzugehen.»

Ein breites Gebiet mit vielen Herausforderungen

Seit Kurzem betreut er einen 10-jahrigen, schwer kranken Jun-
gen, unternimmt mitihm «Ménnersachen» und freut sich, dass
erin der Familie sofort sehr gut aufgenommen wurde. Was ihm
anfangs allerdings ein wenig Miihe bereitet habe, sei die Tat-

Foto: Symbolbild, zur Verfligung gestellt von der Stiftung Kinderhilfe Sternschnuppe

sache, dass er seine enthusiastischen Vorstellungen zurtick-
stecken musste: «Ich hatte so viele Ideen, wie ich mich hilfreich
einbringen wollte - nun muss ich mich sehr zuriickhalten und
schauen, was die Familie notig hat, statt selber aktiv zu sein.»
Eine grosse Herausforderung fiir alle Freiwilligen.

«Ganz anders bei Frithgeborenen oder verunfallten Kindern»
Von grossen kunftigen Herausforderungen spricht auch Palli-
ativarztin Eva Bergstrasser: «Es gibt so viele unterschiedliche
Bedirfnisse und Altersgruppen, und die jeweils notige Form
von Palliative Care ist um Welten verschieden», sagt sie. «Ob
es sich um ein Kind in der Neonatologie handelt, um eines mit
einem Unfall oder um ein krebskrankes Kind - das sind jeweils
ganz unterschiedliche Herausforderungen.» Ein Hospiz, ist sie
iberzeugt, kann die wahren Bediirfnisse Betroffener nicht er-
filllen: Zu kurz wére die Zeit, damit sich ein Kind wirklich ein-
leben konnte, und zu wenig Raum hatte es fiir das wichtigste
Ziel - die Familie mit einzubeziehen.

Umso mehr hofft Bergstrasser, dass der «KiPaCare Tag» hilft,
dieses noch wenig bekannte Thema bekannter zu machen. Vor
allem fande sie schon, wenn sich bald einmal Kolleginnen und
Kollegen fiir dieses wichtige, aber von vielen Medizinern ver-
nachlassigte Gebiet einsetzen wiirden. «Immerhin, zwei Inte-
ressierte haben sich schon mal bei mir gemeldet», schmunzelt
sie. «Vielleicht findet Padiatrische Palliativ Care in der Schweiz
doch langsam Beachtung.» Das zumindest lassen die vielen
Anwesenden hoffen, dieim herbstlich geschmiickten «Schiitzi»-
Saal in Olten zusammen kamen. @
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