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«Todkranke Kinder sind

Wie ist es, wenn Kinder und Jugendliche sterben? Was brauchen sie

und ihre Familien? Das weiss in der Schweiz kaum jemand besser

als die Ärztin Eva Bergsträsser, Leiterin der Palliative Care am Zürcher

Kinderspital und Pionierin der pädiatrischen Palliativbetreuung.

Spitex Magazin: Eva Bergsträsser, wie erleben Sie die

schwer kranken und sterbenden Kinder?
Eva Bergsträsser: Sehr unterschiedlich. Wir betreuen auch

schwerst mehrfach behinderte Kinder, die nicht verbal
kommunizieren können. Dort fehlt das für uns Erwachsene

wichtige Medium der Sprache, um ein Kind wirklich zu

verstehen. Kinder mit kardiologischen oder onkologischen
Krankheiten können bereits in sehr jungen Jahren formulieren.

Ich erinnere mich an einen 5-jährigen Jungen, der

das Lebensende indirekt immer wieder angesprochen hat.

Häufig sind solche Äusserungen von Kindern aber erst im

Rückblick zu verstehen.

Was sagen die Kinder zum Beispiel?
Ein Kind sagt, dass es schön wäre, nochmals zu grillieren.
Oder es verabschiedet sich von seinen Spielsachen, indem

es die Eltern auffordert, sie wegzuräumen, weil es sie nicht
mehr brauche. Im Nachhinein wird das von allen als

Eingrenzen des Lebensradius verstanden, auch wenn man es

im Moment vielleicht nicht so interpretierte.

Können Kinder gut loslassen?

Wir betreuen Kinder und Jugendliche von 0 bis 18 Jahren.

Die Jugendlichen werden uns Erwachsenen immer ähnlicher

und halten stärker am Leben fest. Kleinere Kinder
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scheinen besser loslassen zu können, aber ich möchte dies

nicht verallgemeinern. Kinder betrauern meist nicht so sehr

das Abschiednehmen, sie sorgen sich vielmehr, was mit den

Zurückbleibenden passiert. Werden die Eltern traurig sein?

Was passiert mit meiner Schwester, meinem Bruder? Das

beschäftigt sterbende Kinder sehr, sehr stark.

«Sterbende Kinder
neigen dazu, ihre Eltern

zu schonen.»
Eva Bergsträsser, Kinderärztin und Onkologin

Sagen Sie den

Kindern, dass sie

sterben werden?
Ich spreche nur in den

seltensten Fällen direkt mit
den Kindern über das Sterben.

Als Ärztin bin ich für
sie zu nahe dran an der

bedrohlichen Wahrheit. Ich spreche daher mit den Eltern, die

in der Regel die primären Bezugspersonen des Kindes sind.

Es geht dabei um Fragen wie: Möchte oder muss das Kind

noch etwas erleben, um leichter sterben zu können?

Manchmal suchen wir auch gemeinsam nach einer

Vertrauensperson, die mit dem Kind sprechen könnte. Denn

die Kinder neigen dazu, ihre Eltern zu schonen, wenn es um

Krankheit und Tod geht.

Gibt es Familien, mit denen man nicht über den Tod

sprechen kann?

Ja, meistens ist dies kulturell und religiös bedingt. Doch

auch wenn das Reden über das Sterben ein Tabu ist, spreche

ich es unter Umständen an, vor allem, wenn ich merke,

dass in der Familie etwas nicht stimmig ist. Ich lasse die

Eltern wissen, dass ich als betreuende Ärztin mit meinem

kulturellen Hintergrund über solche Dinge zu reden pflege.

Ich biete das Gespräch an-respektiere dann aber in

jedem Fall die Antwort.

Zur Person
swe. Die Kinderärztin und Onkologin Eva Bergsträsser leitet die

Pädiatrische Palliative Care am Kinderspital Zürich. Das Angebot
entstand 2008 auf Bergsträssers Initiative hin. Ein kleines Team aus

Medizin, Pflege, Sozialdienst und Psychologie kümmert sich jährlich
um 40 bis 50 todkranke Kinder und Jugendliche, die am Kinderspital
behandelt werden. Die palliative Betreuung erfolgt ergänzend zur

Primärbetreuung der kleinen Patientinnen und Patienten. Diese

leiden vorwiegend an Herz- oder Krebserkrankungen sowie an

neurologischen Erkrankungen. Bergsträsser leitet die nationale PELICAN-

Studie, die mehr Aufschluss über die Situation sterbender Kinder und

ihrer Familien geben soll. Pro Jahr sterben in der Schweiz jährlich
rund 400 Kinder an den Folgen chronischer Erkrankungen oder im

Neugeborenenalter. 2014 ist Bergsträssers Buch «Palliative Care bei

Kindern»-ein Elternratgeber-im Hans-Huber-Verlag erschienen.

Welches Mitspracherecht haben Kinder bei

Therapie-Entscheiden?
Die Ethik-Charta an unserem Kinderspital besagt: je palliativer

die Situation eines Kindes oder eines Teenagers ist,

desto grösser ist das Mitspracherecht. Steigt die

Wahrscheinlichkeit, dass das Kind nicht überleben wird, wird es

in die Entscheide einbezogen,

deren Folgen es ja zu

tragen hat, zum Beispiel
einen Spitalaufenthalt wegen
einer Chemotherapie.

Wie entscheiden
die Kinder?
Sehr unterschiedlich, sehr

verantwortungsbewusst. Oft auch sehr im Sinne der

Eltern. Und manchmal sehr radikal. So beschloss einmal ein

10-Jähriger, mit jeglicher intravenöser Behandlung aufzuhören.

Der Junge wusste aber, dass seine Eltern hinter ihm

stehen.

Ab welchem Zeitpunkt sind die Kinder und

Jugendlichen Palliativfälle?
Grundsätzlich kommt pädiatrische 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 sauerstoffbedürftig ist, dass

es den Weg vom Schulhauseingang zum Klassenzimmer

nicht mehr gehen kann. Das Kind soll dann immer noch zur
Schule gehen können, aber es braucht mehr Aufwand, um
dies sicherzustellen.

Palliative Care für Kinder bedeutet also auch

Lebensgestaltung?
Ja. Ziel ist immer, Lebensqualität zu erhalten. Unsere

Betreuung umfasst körperliche, seelische, entwicklungspä-
diatrische, soziokulturelle und spirituelle Aspekte. Viele

kranke Kinder lieben den Alltag, die «Normalität». 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

Unterstützung der Eltern sicherzustellen, damit sich das

Familiensystem nicht erschöpft. Wir helfen mit, ein lokales

Netzwerk aufzubauen und geben den Betreuungsteams vor
Ort die Rückendeckung, die sie brauchen.

Was sind die wichtigsten Bedürfnisse der Kinder
und ihrer Eltern in der Palliative Care?

Ein wichtiges Ziel ist es, die Leiden der Kinder zu lindern:

Schmerzen, aber auch Übelkeit, Erbrechen oder Dystonie
(Muskelkontraktionen). Für die Eltern ist Kommunikation
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zentral. Sie haben häufig das Gefühl, nicht die Informationen

zu erhalten, die sie brauchen, und sie erleben die

Betreuung als chaotisch und unkoordiniert. Ich bin immer
wieder erstaunt, wie wenig die Fachwelt über Palliative

Care weiss.

Was wäre nötig?
Mehr Mut etwa, Behandlungen auszuprobieren, zum
Beispiel in der Schmerztherapie. Ich betrachte es als meine

Aufgabe, dieses Bewusstsein bei den Kolleginnen und

Kollegen zu fördern.

Sterben die Kinder im Spital oder zu Hause?

Für Familien, die dies so möchten, versuchen wir, die

medizinische Betreuung zu Hause zu organisieren und lassen

die Kinder im vertrauten Umfeld sterben. Andere Familien

fühlen sich im Spital besser aufgehoben. Von zentraler

Bedeutung ist die Trauerbegleitung. Nach dem Tod des Kindes

halten wir noch ungefähr zwei Jahre lang Kontakt zur
Familie. Zudem bieten wir Gesprächsrunden für 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 möglich ist, steht und fällt mit
dem Angebot der ambulanten Kinderkrankenpflege. Ich

erlebe 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 nötiger, weil so nicht nur die Pflegenden selber

geschützt werden, sondern auch die Familie. Mit dem

Tod des Kindes verliert diese auch ein soziales Netz von

Betreuungspersonen. Vor zu grossen Sekundärverlusten gilt
es die Familie zu schützen.

Genügt das Kinderspitex-Angebot
in der Schweiz?

Um den Bedürfnissen der Kinder und ihrer Familien in dieser

existenziellen Situation gerecht zu werden, müssten

mehr Stunden bewilligt und finanziert werden. Fünf Stunden

Kinderspitex pro Woche reichen in einer Familie mit
einem herzkranken Kind gerade für das Nötigste. Aber die

Eltern benötigen auch Auszeiten und sollten da die

Verantwortung einer Fachperson übertragen können. Finanziell

wäre das kein Riesenaufwand.

Welche Kostenträger sind gefragt?
In erster Linie die Invalidenversicherung (IV). Was die häusliche

Pflege kranker, sterbender oder schwer behinderter

Kinder angeht, finde ich die Leistungen der IV völlig
unzureichend.

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

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

Neben dem Kinderspital Zürich bieten Lausanne und die

Ostschweiz eine Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche

an. Es fehlt an einem flächendeckenden, fachlich-fundierten

Angebot. Ein Modell könnte sein, ausgehend von

drei grösseren Zentren kleinere regionale Netzwerke zu

schaffen. Für solche innovativen Versorgungsmodelle setze

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 natürlich die vielen

Begegnungen mit Kindern und Jugendlichen. Sie sind nicht

immer nur traurig und schwer, sondern auch unbelastet

und humorvoll. Da gibt es Momente mit grosser Leuchtkraft.

Sie geben mir eine Energie, die einfach nur beglückend

ist.

Interview: Susanne Wenger
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