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palliative Betreuung bei Kindern

Der Tod eines Kindes gehort zu den tragischsten Ereignissen, die einer Fami-
lie widerfahren kénnen. Kindheit wird nicht mit der Méglichkeit eines na-
henden oder tberraschenden Lebensende in Zusammenhang gebracht. Der
Tod scheint alten Menschen vorbehalten zu sein und wird bei Kindern noch
starker tabuisiert. Mit Sterben und Tod umzugehen, ist schwierig und bela-
stend. Das gilt auch fur die, die beruflich mit kranken Kindern diesen Be-
reich berlihren. Welche Rolle spielt also palliative Betreuung bei Kindern und

zu welchem Zeitpunkt?

Eva Bergstrasser*

Palliative Betreuung bei Kindern

Palliativmedizin in der Kinderheilkunde

Vor welchen Dimensionen stehen wir? In Zahlen
ausgedrickt: 1 von 10.000 Kindern im Alter von
1-17 Jahren stirbt jéhrlich an einer lebenslimitie-
renden Erkrankung.

Ca. 10 von 10.000 Kindern leiden an einer le-
benslimitierenden Erkrankung. Nach Unfallen ist
Krebs die haufigste Todesursache im Kindesalter.

Unterteilung lebenslimitierender
Erkrankungen bei Kindern

— Erkrankungen mit kurativen Behandlungsmaog-
lichkeiten, die versagen kénnen: Krebserkran-
kungen, einige Herzfehler und Herzmuskeler-
krankungen

— Erkrankungen, bei denen ein friiher Tod erwar-
tet wird, Behandlungen das Leben verldngern
kénnen: Zystische Fibrose, HIV-Infektion, AIDS

— Erkrankungen mit fortschreitendem Verlauf, bei
denen eine Behandlung von Beginn an rein
palliativ, ev. lebensverlangernd sind:

*Dr.med. Eva Bergstrésser, Oberérztin
Onkologie, Universitéts-Kinderklinik Zirich
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Stoffwechselerkrankungen, komplexe chro-
mosomale Aberrationen

— Erkrankungen mit schwerer neurologischer
Behinderung, die fortschreitend verlaufen oder
ein hohes Risiko fur Komplikationen bei banalen
Erkrankungen tragen: Schwere Zerebralparese

Zeitpunkt palliativer Betreuung

Je nach Art und Verlauf einer Erkrankung kann
es einen fliessenden Ubergang von einer kurati-
ven Behandlung in eine palliative Betreuung ge-
ben.

Passend zu meinem beruflichen Schwerpunkt
mochte ich das an einer Krebserkrankung ver-
deutlichen. Kind und Familie werden mit der Dia-
gnose einer Leukdmie konfrontiert. Eine akute
lymphatische Leukamie (ALL) hat im Kindesalter
eine sehr gute Uberlebenschance von ca 70-
80%. Nach dem Schock dieser schlimmen, er-
schitternden Diagnose beginnt eine hoffnungs-
frohe Zeit. Die Familie entwickelt enorme Energi-
en, um mit der Erkrankung fertig zu werden und
die durch die Therapie mit hdaufigen Kranken-
hausbesuchen und -aufenthalten hervorgerufe-
nen Veranderungen in den Alltag zu integrieren.
Ein Ruckfall, der nicht mehr auf die Therapie an-
spricht, oder eine ausweglose Situation in der
Therapie kann dieses wiedergewonnene Gleich-
gewicht jah erschuttern und die Familie vor eine
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Palliative Betreuung bei Kindern

vollig neue Situation stellen. Vielleicht spricht ei-
ne erneute Therapie nicht an, ist eine Therapie-
komplikation nicht zu beheben. Das Kind gehort
nicht mehr zu der grossen Gruppe der Uberle-
benden, die Therapie hat versagt. Der Tod muss
nicht unmittelbar bevorstehen, aber die nun ein-
setzende Behandlung und Betreuung des Kindes
hat eine andere Intention. Phasen der Hoffnung
auf eine kleine Moglichkeit der Heilung wechseln
mit Phasen tiefer Traurigkeit und Verzweiflung
bis der Kampf aufgegeben wird und das Wohl-
befinden des Kindes in den Vordergrund rtickt.

Wer entscheidet?

Das ist nicht nur bei schwerst kranken Kindern
eine zentrale Frage, die eine klare Antwort
braucht. Eltern fragen, ob sie entscheiden mus-
sen. Die Antwort lautet: Nein. In der Regel soll-
ten Entscheidungen in einem Team getroffen
werden und die Verfassung des Kindes und der
Eltern berticksichtigt werden. Dieser Prozess ist
meist stark durch die Situation beeinflusst. Eine
notfallmassige Verlegung eines kranken Kindes
auf die Intensivstation erfordert oft rasche Ent-
scheidungen; ein fortschreitender Krankheitspro-
zess lasst eher Zeit fur eine Entwicklung.

Ein kleiner Junge mit einem Hirntumor

Im Alter von 5 Monaten stellten wir die Diagnose
eines bosartigen Hirntumors mit einer sehr
ungunstigen Prognose. Der Tumor konnte opera-
tiv komplett entfernt werden. Im Anschluss an
die Operation erfolgte eine Uber viele Monate
dauernde Chemotherapie. Diese Therapie nahm
den Knaben sehr mit, er musste wegen Therapie-
Nachwirkungen wiederholt hospitalisiert werden
und war in seiner Entwicklung durch die Thera-
pie stark beeintrachtigt. Mittels CT oder MRI
wurde der Therapieerfolg regelmadssig kontrol-
liert, so auch am Ende der Behandlung. Mit Ent-
setzen mussten wir feststellen, dass der Tumor
nach dieser langen Therapie wieder gewachsen
war. Eine Heilung ist in dieser Situation fast aus-
geschlossen. Nach einer Vorbesprechung unter
allen medizinischen Disziplinen und der klaren
Einschatzung, dass wir keine kurative Behand-
lung mehr anbieten kénnen, suchten wir das Ge-
sprach mit den Eltern und dem Kinderarzt vom

Wohnort der Familie. Die Eltern waren mit der Er-
krankung ihres jungsten Sohnes und den immer
wieder zu bewaltigenden Einbriichen und langen
Spitalaufenthalten innerlich sehr weit und nah-
men diese schlechte Nachricht traurig und doch
auch vorbereitet auf. Sie wollten nichts, auch kei-
ne Chemotherapie, die den Prozess vielleicht auf-
halten wiirde. Die folgenden Monate waren fur
uns alle eine Uberraschung. Der Knabe erholte
sich von den Folgen der Chemotherapie, nahm
an Gewicht zu und zeigte Entwicklungssschritte,
wovon die Eltern im Behandlungsjahr gar nicht
zu traumen wagten. Er wurde zu einem Sonnen-
schein in der Familie. Weihnachten konnte als
Fest genossen werden. Einige Zeit spater wollten
wir bei diesem Uber etliche Monate so Uberra-
schend erfreulichen Verlauf doch wissen, wo wir
stehen und fihrten erneut eine Bildgebung
durch. Das Ergebnis fihrte in die Realitat zurlck,
der Tumor war deutlich grosser geworden. Trotz-
dem fragten wir, ob es fir dieses fidele Kind eine
Behandlungsmdglichkeit gébe, die diese gute
Phase verlangern kénnte, ohne an eine Heilung
zu denken. Diese Frage wurde mit den verschie-
denen Spezialisten wiederum diskutiert, ohne ei-
ne realistische Losung zu finden. Wir gingen den
Weg gemeinsam weiter mit regelmdssigen Kon-
takten und langen Gesprachen unter Einbezug
des Kinderarztes und der ambulanten Kinder-
krankenpflege, die seit Krankheitsbeginn einbe-
zogen war. Bald nach Ostern ging es dem Kna-
ben deutlich schlechter. Die Betreuung konnte
weiter zu Hause stattfinden, was fur die Eltern
und die Geschwister von grosser Bedeutung war.
Mit kurzen telefonischen Ricksprachen und eini-
gen Besuchen zu Hause konnte eine gute
Schmerztherapie durchgefihrt werden. Der Kna-
be verstarb nach einer raschen Verschlechterung
friedlich zu Hause im Beisein seiner Eltern. Die
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Familie hatte viel Zeit, sich von ihrem Sonnen-
schein zu verabschieden.

Sterben wo?

Palliative Behandlung ist auch bei Kindern nicht
an einen Ort gebunden. Sie kann zu Hause, im
Krankenhaus oder im Hospiz stattfinden. Manch-
mal wechseln die Orte. Die Entscheidung hierzu
muss ganz individuell getroffen werden. Bei ein-
zelnen Kindern oder Familien sind moglicherwei-
se flexible Lésungen notwendig. Manchmal ist
das Spital der Ort, der die besten Voraussetzun-
gen und vor allem Sicherheit fir das sterbende
Kind uns seine Familie bietet.

Wer ist in die Betreuung involviert?

— Eltern, Geschwister, Grosseltern und weitere
Verwandte

— Betreuende(r) Arzt / Arztin aus der Klinik

— Kinder- / Hausarzt /-arztin

— Ambulante Kinderkrankenpflege

— Pflegende aus der Klinik

— Psychologln, Sozialarbeiterin

— Kindergarten, Schule

— Freunde des Kindes, der Familie

— Pfarrerln, Seelsorgerln

Die Reihenfolge kann je nach Kind, Familie und

Situation stark variieren.

Was ist das Ziel?

Das Ziel und der Wunsch von allen oben aufge-
flhrten Personen und Berufsgruppen ist das kor-
perliche und seelische Wohlbefinden des tod-
kranken Kindes. Ein ktrzlich erschienenes Buch
Uber die Kinderhospizbewegung in Deutschland
hat zum Titel «Kinder sterben anders». Was be-
deutet das? Ich habe das nicht Uberprift, da
meine Erfahrungen hauptsachlich aus meiner be-
ruflichen Tatigkeit mit krebskranken Kindern
kommen und der Vergleich zu Erwachsenen nur
auf einer anderen Erfahrungsebene moglich ist.
Vielleicht kann man diesen Titel mit einem Frage-
zeichen versehen und schauen, was uns Kinder
mitteilen bevor sie sterben. Schliessen sie mit
dem Leben ab bevor sie sterben? Vielleicht weni-
ger als Erwachsene. Die Zeit vor dem Tod ist eine
ganz reale Zeit mit Zukunftswiinschen — wie soll
meine Wohnung aussehen, wie werde ich meine
Haare schneiden lassen. Mit Planen auch zum
Tod — ein 5-jahriges Mddchen erzahlt geschaftig
und ernsthaft, was sie in ihren Koffer packt, um
es mit in den Himmel zu nehmen und was sie der
Mutter lasst, damit sie nicht so traurig ist — viele
Monate vor ihrem Tod. Spielaktivitaten der Kin-
der, die etwas materielles hinterlassen. Dabei
kénnen unglaubliche Energien entwickelt wer-
den. Und daftr muss Raum sein. Oft ist das zu
Hause unter Einbezug der Geschwister am be-
sten moglich, einem anderen Kind mag die Stille
des Krankenzimmers im Spital die besten Voraus-
setzungen bieten.

Neben diesen Alltagsaktivitaten und dem manch-
mal fast normal anmutenden Leben, ist es wich-
tig, friihzeitig Vorbereitungen fur die Behandlung
von Beschwerden durch die fortschreitende Er-
krankung zu treffen. Die Schmerzbehandlung
hat hier vor allem bei krebskranken Kindern ein
grosses Gewicht. Bei manchen Kindern kénnen
pflegerische Massnahmen zur Verbesserung des
Wohlbefindens fihren, so z.B. bei Bettlagerig-
keit, Mundtrockenheit, Verstopfung...

Wo stehen wir heute?

Kritisch betrachtet, sind wir oft nicht am Ziel. Ei-
ne kirzlich zu diesem Thema veroffentlichte Stu-
die aus Boston zeigt einige Problembereiche auf.
In dieser Studie wurden 165 Eltern, die ihr Kind
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an einer Krebserkrankung verloren haben, retro-
spektiv Uber die Beschwerden ihrer Kinder vor
dem Tod befragt. Das Interview fand 1 bis 4 Jah-
re nach dem Tod ihres Kindes statt. 80% der Kin-
der verstarben an fortschreitender Erkrankung,
20% an therapiebedingten Folgen. 50% der Kin-
der verstarben in der Klinik, davon 50% auf der
Intensivstation. Nach Beurteilung der Eltern litten
90% der Kinder in den letzten 4 Lebenswochen
stark unter Schmerzen, Mudigkeit und Atemnot.
Schmerzen und Appetitlosigkeit wurden als
Hauptbeschwerde bei 80% der Kinder angege-
ben. Die Schmerzbehandlung wurde nur bei
knapp 30% als ausreichend beurteilt; sie wurde
besser beurteilt, wenn der betreuende Onkologe
involviert war. Trotzdem beschrieben 70% der El-
tern den Tod ihres Kindes als friedlich.

Diese Studie hat moglicherweise Schwachen,
aber sie zeigt ein Problem auf, das von vielen Eltern
anders als von betreuenden Arztinnen und Pfle-
genden beurteilt wird. Dessen missen wir uns be-
wusst sein und dies im Betreuungskonzept eines
sterbenden Kindes noch besser bertcksichtigen.

Die Folgerung hieraus, insbesondere fir die
Schmerzbehandlung, ist, dass eine Schmerzthe-
rapie vorausschauend, ausreichend, vom Kind
gesteuert, unter Einbezug der Eltern oder ande-
rer Betreuungspersonen mit maximaler Flexibilitat
erfolgen sollte.

Die letzte Lebensphase — Schlussbemerkung

Die Behandlung eines Kindes hort nicht auf,
wenn eine Situtation eingetreten ist, die eine
Heilung nicht mehr in Ausicht stellt. An die Be-
treuung eines todkranken Kindes und seiner Fa-
milie sind hochste Anforderungen auf allen Ebe-
nen an verschiedene Berufsgruppen gestellt. Kor-
perliches und seelisches Wohlbefinden sind fur
das todkranke Kind und seine Familie eine ent-
scheidende Voraussetzung, um Abschied neh-
men zu kénnen. Geschwister sollten ihrer Ent-
wicklung und ihrem Befinden gemass weitesge-
hend in diesen Prozess einbezogen werden. Die
palliative Betreuung kann maglicherweise einen
wichtigen Beitrag fur die Verarbeitung des Verlu-
stes eines geliebten Kindes leisten.
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