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«Todkraitke Kinder sind

\A/ia 14 AN
Wie ist es, wenn

Familie

Spitex Magazin: Eva Bergstrasser, wie erleben Sie die
schwer kranken und sterbenden Kinder?

Eva Bergstrasser: Sehr unterschiedlich. Wir betreuen auch
schwerst mehrfach behinderte Kinder, die nicht verbal
kommunizieren kdnnen. Dort fehlt das fiir uns Erwachse-
ne wichtige Medium der Sprache, um ein Kind wirklich zu
verstehen. Kinder mit kardiologischen oder onkologischen
Krankheiten konnen bereits in sehr jungen Jahren formu-
lieren. Ich erinnere mich an einen 5-jahrigen Jungen, der
das Lebensende indirekt immer wieder angesprochen hat.
Haufig sind solche Ausserungen von Kindern aber erst im
Riickblick zu verstehen.

Was sagen die Kinder zum Beispiel?

Ein Kind sagt, dass es schon ware, nochmals zu grillieren.
Oder es verabschiedet sich von seinen Spielsachen, indem
es die Eltern auffordert, sie wegzurdaumen, weil es sie nicht
mehr brauche. Im Nachhinein wird das von allen als Ein-
grenzen des Lebensradius verstanden, auch wenn man es
im Moment vielleicht nicht so interpretierte.

Kénnen Kinder gut loslassen?

Wir betreuen Kinder und Jugendliche von o bis 18 Jahren.
Die Jugendlichen werden uns Erwachsenen immer dhnli-
cher und halten starker am Leben fest. Kleinere Kinder

§
v
2

S

3
G
<
oo

&=
]
>

=

@

e

@
]

©
£

a
E

2014, At

Lorenz Pauli/Kathrin Scharer, DA BIST DU JA! Copyright




SPITEX MAGAZIN 1/2015 | FEBRUAR/MARZ

scheinen besser loslassen zu kénnen, aber ich mdchte dies
nicht verallgemeinern. Kinder betrauern meist nicht so sehr
das Abschiednehmen, sie sorgen sich vielmehr, was mit den
Zurlickbleibenden passiert. Werden die Eltern traurig sein?
Was passiert mit meiner Schwester, meinem Bruder? Das
beschaftigt sterbende Kinder sehr, sehr stark.

Sagen Sie den

Kindern, dass sie
sterben werden?

Ich spreche nur in den sel-
tensten Fallen direkt mit
den Kindern tber das Ster-
ben. Als Arztin bin ich fir
sie zu nahe dran an der be-
drohlichen Wahrheit. Ich spreche daher mit den Eltern, die
in der Regel die primaren Bezugspersonen des Kindes sind.
Es geht dabei um Fragen wie: M6chte oder muss das Kind
noch etwas erleben, um leichter sterben zu kénnen?
Manchmal suchen wir auch gemeinsam nach einer Ver-
trauensperson, die mit dem Kind sprechen konnte. Denn
die Kinder neigen dazu, ihre Eltern zu schonen, wenn es um
Krankheit und Tod geht.

zu schonen.»

Gibt es Familien, mit denen man nicht tiber den Tod
sprechen kann?

Ja, meistens ist dies kulturell und religics bedingt. Doch
auch wenn das Reden iiber das Sterben ein Tabu ist, spre-
che ich es unter Umstanden an, vor allem, wenn ich mer-
ke, dass in der Familie etwas nicht stimmig ist. Ich lasse die
Eltern wissen, dass ich als betreuende Arztin mit meinem
kulturellen Hintergrund iiber solche Dinge zu reden pfle-
ge. Ich biete das Gesprach an - respektiere dann aber in je-
dem Fall die Antwort.

«Sterbende Kinder
neigen dazu, ihre Eltern

Eva Bergstrdsser, Kinderdrztin und Onkologin

Zur Person

swe. Die Kinderarztin und Onkologin Eva Bergstrésser leitet die
Padiatrische Palliative Care am Kinderspital Ziirich. Das Angebot
entstand 2008 auf Bergstrassers Initiative hin. Ein kleines Team aus
Medizin, Pflege, Sozialdienst und Psychologie kimmert sich jéhrlich
um 40 bis 50 todkranke Kinder und Jugendliche, die am Kinderspital
behandelt werden. Die palliative Betreuung erfolgt ergéanzend zur
Priméarbetreuung der kleinen Patientinnen und Patienten. Diese
leiden vorwiegend an Herz- oder Krebserkrankungen sowie an neuro-
logischen Erkrankungen. Bergstrasser leitet die nationale PELICAN-
Studie, die mehr Aufschluss tiber die Situation sterbender Kinder und
ihrer Familien geben soll. Pro Jahr sterben in der Schweiz jahrlich
rund 400 Kinder an den Folgen chronischer Erkrankungen oder im
Neugeborenenalter. 2014 ist Bergstrassers Buch «Palliative Care bei
Kindern» — ein Elternratgeber — im Hans-Huber-Verlag erschienen.

DIENSTLEISTUNG
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Welches Mitspracherecht haben Kinder bei
Therapie-Entscheiden?

Die Ethik-Charta an unserem Kinderspital besagt: Je pallia-
tiver die Situation eines Kindes oder eines Teenagers ist,
desto grosser ist das Mitspracherecht. Steigt die Wahr-
scheinlichkeit, dass das Kind nicht tiberleben wird, wird es
in die Entscheide einbezo-
gen, deren Folgen es ja zu
tragen hat, zum Beispiel ei-
nen Spitalaufenthalt wegen
einer Chemotherapie.

Wie entscheiden

die Kinder?

Sehr unterschiedlich, sehr
verantwortungsbewusst. Oft auch sehr im Sinne der El-
tern. Und manchmal sehr radikal. So beschloss einmal ein
10-Jahriger, mit jeglicher intravenéser Behandlung aufzu-
horen. Der Junge wusste aber, dass seine Eltern hinter ihm
stehen.

Ab welchem Zeitpunkt sind die Kinder und
Jugendlichen Palliativfalle?

Grundsétzlich kommt p&diatrische Palliative Care zum Zug,
wenn die Krankheit des Kindes lebenslimitierend ist oder
geworden ist. Palliation im engeren Sinn beginnt, wenn der
Alltag des Kindes nicht mehr aufrechterhalten werden kann
und die Pflege komplexer wird. Wenn also beispielsweise
ein herzkrankes Kind derart sauerstoffbediirftig ist, dass
es den Weg vom Schulhauseingang zum Klassenzimmer
nicht mehr gehen kann. Das Kind soll dann immer noch zur
Schule gehen kdnnen, aber es braucht mehr Aufwand, um
dies sicherzustellen.

Palliative Care fiir Kinder bedeutet also auch
Lebensgestaltung?

Ja. Ziel ist immer, Lebensqualitat zu erhalten. Unsere Be-
treuung umfasst kérperliche, seelische, entwicklungspa-
diatrische, soziokulturelle und spirituelle Aspekte. Viele
kranke Kinder lieben den Alltag, die «Normalitat». Wir
schauen also, was es braucht, damit das Kind zur Schule
gehen kann: Transporte, Schulbegleitung, Informationen,
was im Notfall zu tun ist. Wichtig ist es auch, die Unter-
stlitzung der Eltern sicherzustellen, damit sich das Fami-
liensystem nicht erschopft. Wir helfen mit, ein lokales
Netzwerk aufzubauen und geben den Betreuungsteams vor
Ort die Riickendeckung, die sie brauchen.

Was sind die wichtigsten Bediirfnisse der Kinder

und ihrer Eltern in der Palliative Care?

Ein wichtiges Ziel ist es, die Leiden der Kinder zu lindern:
Schmerzen, aber auch Ubelkeit, Erbrechen oder Dystonie
(Muskelkontraktionen). Fiir die Eltern ist Kommunikation
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zentral. Sie haben haufig das Gefiihl, nicht die Informatio-
nen zu erhalten, die sie brauchen, und sie erleben die Be-
treuung als chaotisch und unkoordiniert. Ich bin immer
wieder erstaunt, wie wenig die Fachwelt tber Palliative
Care weiss.

Was ware notig?

Mehr Mut etwa, Behandlungen auszuprobieren, zum Bei-
spiel in der Schmerztherapie. Ich betrachte es als meine
Aufgabe, dieses Bewusstsein bei den Kolleginnen und Kol-
legen zu fordern.

Sterben die Kinder im Spital oder zu Hause?

Fur Familien, die dies so mochten, versuchen wir, die me-
dizinische Betreuung zu Hause zu organisieren und lassen
die Kinder im vertrauten Umfeld sterben. Andere Familien
fuhlen sich im Spital besser aufgehoben. Von zentraler Be-
deutung ist die Trauerbegleitung. Nach dem Tod des Kin-
des halten wir noch ungefahr zwei Jahre lang Kontakt zur
Familie. Zudem bieten wir Gesprachsrunden fiir hinterblie-
bene Geschwister und Eltern an.

Wie eng arbeiten Sie mit

der Kinderspitex zusammen?

Sie ist unsere wichtigste Co-Playerin. Vieles von dem, was
in der Betreuung zu Hause méglich ist, steht und fallt mit
dem Angebot der ambulanten Kinderkrankenpflege. Ich er-
lebe die Kinderspitex als sehr engagiert, bereit auch, sich
auf die Beziehung mit einer Familie einzulassen. Manchmal
ist es dabei schwierig, sich professionell abzugrenzen. Aber
dies ist umso nétiger, weil so nicht nur die Pflegenden sel-
ber geschiitzt werden, sondern auch die Familie. Mit dem
Tod des Kindes verliert diese auch ein soziales Netz von Be-
treuungspersonen. Vor zu grossen Sekundarverlusten gilt
es die Familie zu schiitzen.

Genligt das Kinderspitex-Angebot

in der Schweiz?

Um den Bediirfnissen der Kinder und ihrer Familien in die-
ser existenziellen Situation gerecht zu werden, missten
mehr Stunden bewilligt und finanziert werden. Fiinf Stun-
den Kinderspitex pro Woche reichen in einer Familie mit
einem herzkranken Kind gerade fiir das Notigste. Aber die
Eltern bendtigen auch Auszeiten und sollten da die Verant-
wortung einer Fachperson iibertragen konnen. Finanziell
waére das kein Riesenaufwand.

Welche Kostentrager sind gefragt?

In erster Linie die Invalidenversicherung (IV). Was die haus-
liche Pflege kranker, sterbender oder schwer behinderter
Kinder angeht, finde ich die Leistungen der IV véllig unzu-
reichend.

DIENSTLEISTUNG
FOKUS

«Die Kinderspitex ist unsere wichtigste Co-Playerin»,
sagt die Palliativmedizinerin Eva Bergstrasser. Bild: zvg

Wie beurteilen Sie das Angebot padiatrischer
Palliative Care in der Schweiz?

Neben dem Kinderspital Zirich bieten Lausanne und die
Ostschweiz eine Palliativversorgung fiir Kinder und Jugend-
liche an. Es fehlt an einem flachendeckenden, fachlich-fun-
dierten Angebot. Ein Modell kdnnte sein, ausgehend von
drei grosseren Zentren kleinere regionale Netzwerke zu
schaffen. Fiir solche innovativen Versorgungsmodelle set-
ze ich mich ein.

Sie begleiten seit vielen Jahren sterbende Kinder.
Was beeindruckt Sie am meisten?

Die Dankbarkeit, die mir von den Familien, aber auch von
Fachkollegen entgegenkommt. Und natiirlich die vielen Be-
gegnungen mit Kindern und Jugendlichen. Sie sind nicht
immer nur traurig und schwer, sondern auch unbelastet
und humorvoll. Da gibt es Momente mit grosser Leucht-
kraft. Sie geben mir eine Energie, die einfach nur begli-
ckend ist.

Interview: Susanne Wenger
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