Padiatrische Palliative Care

Was muss der Kinder- oder Hausarzt wissen?
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Palliative Care ist gltucklicherweise bei Kindern nur selten nétig. Wenn Kinder jedoch

an einer lebenslimitierenden Erkrankung leiden, sind ihre Krankheitsverlaufe sehr

komplex, und ihre Bedurfnisse und der Unterstitzungsbedarf fur das Kind und die Fa-

milie unterscheiden sich von denen Erwachsener. Die meisten Kinder sind speziali-

sierten Abteilungen von Zentrumsspitalern bekannt, und ihre Betreuung findet zu ei-

nem Uberwiegenden Teil und haufig ausschliesslich dort statt. Trotzdem sind Haus-

und Kinderarzte und -arztinnen unverzichtbar in der Betreuung dieser Kinder und de-

ren Familien. Dies ist vor allem der Tatsache zuzuschreiben, dass sich Kinder in ihrem

Zuhause am wohlsten fuhlen. Leider werden Haus- und Kinderarzte jedoch haufig erst

wieder in die Betreuung einbezogen, wenn es den Kindern schon sehr schlecht geht.

Von Eva Bergstrasser

ieser Artikel beschreibt die Patientengrup-
pen, fur die eine palliative Betreuung in-
frage kommen kann, geht auf Kernele-
mente der padiatrischen Palliative Care
(PPC) ein, zeigt Schnittstellen zwischen spezialisierter
Padiatrie, spezialisierter PPC und der Hausarztmedizin
auf und erlautert, wie eine gute Zusammenarbeit ge-
lingen kann. Ein Patientenbeispiel erlautert diese
Aspekte und soll zu ihrer Veranschaulichung beitra-
gen. Abschliessend werden einige Gedanken zur
Trauerbegleitung einer Familie formuliert.

Patientengruppen

Ausgehend von der Todesfallstatistik der Schweiz (1)
und anderer entwickelter Lander betreffen weniger
als 1 Prozent aller Todesfalle Kinder von 0 bis 18 Jah-
ren. In der Schweiz gibt es bei insgesamt rund 60 000
Todesfallen pro Jahr 400 bis 500 Todesfalle bei
Kindern. Die Todesursachen von Kindern unter-
scheiden sich signifikant von denen Erwachsener,
und sie weisen ein sehr breites Spektrum auf. Die
Halfte aller Todesfalle im Kindesalter betreffen das
erste Lebensjahr, vor allem die ersten vier Lebens-
wochen. Diese Neugeborenen und Sauglinge sterben
haufig nach sehr kurzer Zeit aufgrund ihrer Unreife
bei Frihgeburtlichkeit, angeborener Fehlbildungen
oder komplexer, meist genetisch bedingter Krank-
heiten wie Stoffwechselerkrankungen, neuromusku-
laren oder syndromalen Erkrankungen (z.B. Trisomie
13 oder 18). Der Ort der Betreuung und des Lebens-
endes sind meistens die Geburtsklinik oder neonato-
logische Intensivstationen. Diese Gruppe spielt fur
den Fokus dieses Artikels also eine untergeordnete
Rolle.
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Jenseits des Neugeborenenalters tragen Unfalle zu

einer signifikanten Anzahl von Todesfallen bei, und

krankheitsbedingt stehen drei Gruppen im Vorder-

grund:

1.Krankheiten mit neuromuskularem Ursprung oder
Krankheiten und Unfallfolgen, die sich vor allem
neurologisch manifestieren;

2. Krebserkrankungen;

3. Herzerkrankungen oder -fehlbildungen.

Bei Kindern mit Krankheiten aus diesen Gruppen ist es
wichtig zu wissen, dass Kinder aus der ersten und
dritten Gruppe Uber viele Jahre in einer sogenannt
«palliativen» Krankheitssituation leben, woraus unter-
schiedliche Betreuungsbedurfnisse, aber auch ein un-
terschiedlicher Bedarf flir eine palliative Betreuung
entstehen.
Ahnlich wie bei der Palliative Care bei Erwachsenen
ist deshalb auch bei Kindern zu betonen, dass nicht
die Diagnose Uber die Notwendigkeit einer palliativen
Begleitung entscheidet, sondern der Krankheitsver-
lauf und der sich daraus ergebende Bedarf flr eine
umfassendere problem- und prozessorientierte Be-
treuung. Das kanadische Modell von Cohen et al. (2)
liefert hierzu eine gute Grundlage. «Children with
medical complexity» (CMC) werden neben ihrer chro-
nischen Krankheit mithilfe der sich daraus ergeben-
den Problemfelder beschrieben:
e funktionelle Limitationen und Bedarf fur Hilfsmittel;
e Bedarf an medizinischen und nicht medizinischen
Leistungen (health care use) und
e Auswirkungen auf die Familie und daraus folgende
Bedurfnisse und Notwendigkeit fur eine Unterstut-
zung.

Nicht die Dia-

gnose, sondern

der Verlauf
bestimmt die

Notwendigkeit

palliativer
Behandlung.
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Abbildung 2: Tobias mit seiner Mutter am Familienwochenende im Mérchenhote!

30

Kernelemente der padiatrischen
Palliative Care (PPC)

Der eigentlichen palliativen Begleitung geht eine
Phase voraus, die wichtige Entscheidungsfindungs-
prozesse enthalt. Haufig ist es sinnvoll, zu diesem
Zeitpunkt das PPC-Team einzubeziehen, um dieser
Phase der vielen «Nicht-Mehrs», wie dem Beenden
von Therapien oder Therapieverzicht und dem Verlust
von Fahigkeiten des Kindes, etwas gegenuber und
entgegenstellen zu konnen.

Fur viele Eltern ist die Vorstellung, das neurologisch
schwer beeintrachtigte Kind bei einer Pneumonie
nicht (mehr) zu beatmen, keine weitere Chemothera-
pie oder zusatzliche Herzoperation zu versuchen und
dem Kind damit eine winzige letzte Chance zu geben,
unertraglich und mit dem Gefuhl verbunden, es werde
etwas oder sogar alles weggenommen. Wenn das
PPC-Team die Moglichkeit hat, sich der Familie frah-
zeitig vorzustellen, kann dieser Prozess begleitet wer-
den und Inhalte und Ziele von Palliative Care konnen

zum Tragen kommen, solange das Kind auch noch
etwas davon hat.
Die Geschichte von Tobias veranschaulicht dies. To-
bias hatte sich in den ersten Lebensmonaten normal
entwickelt. Halbjahrig begann er, wiederholt zu erbre-
chen und machte in seiner Entwicklung nur noch
kleine Fortschritte, bis im Alter von knapp zwei Jahren
Erlerntes wie Krabbeln und das Sprechen einzelner
Worte in schneller Folge verloren gingen. Zu diesem
Zeitpunkt wurde die Diagnose einer seltenen neuro-
degenerativen Erkrankung gestellt, an der Tobias
noch im Kleinkindesalter sterben wurde. Ein halbes
Jahr spater begann die palliative Begleitung (Abbil-
dung 1). Seither sind sechs Monate vergangen. Die
standardisierten Kernelemente dieser Betreuung sind
mit ihrer individuellen, auf die Bedurfnisse des Kindes
und der Familie abgestimmten Umsetzung chronolo-
gisch aufgefuhrt:

® Enge Zusammenarbeit mit der betreuenden Neuro-

padiaterin am Zentrum.

Gemeinsame Konsultationen — damit lerne ich als

Kinder-Palliativmedizinerin das Kind, sein Krank-

heitsbild und die Eltern kennen. Die Erwartungen

und BedUrfnisse der Familie an die Betreuung wer-
den mit der Zeit deutlich und konnen gewichtet
werden.

Symptomkontrolle und Handling, vor allem in Be-

zug auf das rezidivierende Erbrechen; Behand-

lungsversuch mit Cannabistinktur.

Hausbesuch (durch Palliativmedizinerin) und Rund-

tischgesprach mit den im hauslichen Umfeld be-

reits involvierten Diensten.

Kinderspitex — Der Bedarf fur die Unterstitzung zu

Hause wird geklart und Moglichkeiten weiterer Un-

terstutzung werden vorgestellt. Das Vorgehen bei

Krisen und Verordnungen von Medikamenten wer-

den besprochen.

e Da die Familie auf dem Land lebt und bisher rein

hausarztlich begleitet wurde, wird bei Tobias' kom-

plexer Krankheit empfohlen, eine Kinderéarztin aus
der Region neu einzubinden.

Zweites Rundtischgesprach zusammen mit der Kin-

derarztin.

e Seither regelmassige Hausbesuche durch die Kin-

derarztin.

Erstellung eines Plans zur palliativen Betreuung, der

allen involvierten Personen zur Verfligung steht und

im Zentrumsspital als «Notfallblatt» abgelegt ist.

e Der REA-Nein-Status wird auf dem Betreuungsplan
festgehalten und Massnahmen werden beschrie-
ben, was bei akuter Verschlechterung getan und
wer kontaktiert werden kann.

® Planung einer Kurzhospitalisation zur Beobachtung

von Tobias und zur besseren Medikamenteneinstel-

lung.

Die Sozialarbeiterin des PPC-Teams besucht die Fa-

milie.

Nach dieser mehrere Monate in Anspruch nehmenden

Zeit des Kennenlernens, des Aufbaus eines Betreuungs-

netzes und des Beziehungsaufbaus kann erstmals tber

anderes nachgedacht und ein Sternschnuppenwunsch

(Stiftung Sternschnuppe: www.sternschnuppe.ch) fur

die gesamte Familie organisiert werden. Tobias ver-
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bringt zusammen mit seinem alteren Bruder und seinen
Eltern, begleitet durch die Kinderspitex, ein Wochen-
ende in einem Marchenhotel (Abbildung 2). Dieses
Wochenende ist fur die Familie sehr wichtig und wert-
voll und wird es bleiben, auch nach Tobias’ Tod.

Bei Tobias kommen verschiedene Prinzipien der Pal-
liative Care zum Tragen:

1. Palliative Care ist Teamwork.

Komplexe Patienten konnen nicht von Einzelpersonen
betreut werden, aber Einzelpersonen sind wichtig, um
ein Betreuungsnetz aufzubauen. Bei Tobias sind ver-
schiedene Berufsgruppen involviert: Pflegefachperso-
nen, Arzte (Neuropadiaterin, Palliativmedizinerin, Kin-
derarztin), Physiotherapie und die Sozialberatung; all
diese Fachpersonen wenden sich berufsspezifisch
Problemfeldern zu und tauschen sich kontinuierlich
aus. Die Zustandigkeiten sind fur die Familie klar.

2. Das Ziel von Palliative Care ist, Leiden zu lindern.
Hierzu sind spezialisierte Arzte notwendig, die ge-
meinsam und in Absprache zur Symptomkontrolle
beitragen. Bei komplexen Problemen kann eine Kurz-
hospitalisation hilfreich sein, um eine gezielte und ra-
sche Medikamentenumstellung durchfihren zu kon-
nen. Fur die Weiterfihrung und Begleitung der
Symptomkontrolle kommt zu Hause der Kinderkran-
kenpflege und dem Kinderarzt oder der Kinderarztin
eine entscheidende Rolle zu, indem sie die Symptom-
kontrolle weiterverfolgen und gegebenfalls anpassen
konnen.

3. Das Ziel von Palliative Care ist eine Aufrecht-
erhaltung oder Verbesserung der Lebensqualitat.
Kinder sind empfanglich fur Auflockerungen in ihrem
krankheitsgeplagten Alltag. Aber auch Eltern und Ge-
schwistern tut ein kurzes Entfliehen aus dem Alltag
gut. Die grosse Erschopfung dieser Familien erfordert je-
doch haufig, dass der Anstoss daftr von aussen kommt.

Uber den Tod sprechen

Ein Kernelement, das bei Tobias bisher nicht zum Tra-
gen kam, aber insbesondere in der Betreuung krebs-
kranker Kinder und in Bezug auf Geschwister wichtig
ist, ist die Frage, wie mit dem Kind beziehungsweise
den Geschwistern uber eine nicht heilbare Krankheit,
Sterben und Tod gesprochen werden kann.

Als Leitprinzip gilt, dass auch Kinder ein Recht auf
Information haben. Das erlaubt ihnen, Teil zu sein in
dem schweren Familienschicksal, Abschied zu nehmen
und bei der Festlegung von Therapiezielen und letzten
Wounschen eine aktive Rolle zu spielen. Fur Eltern kann
das sehr belastend sein, und sie hierbei zu unterstut-
zen, ohne sie unter Druck zu setzen, ist wichtig. Dabei
geht es vor allem darum, mit dem Kind gemeinsam
seine Fragen anzuschauen und ehrlich und authen-
tisch nach Antworten zu suchen oder einzugestehen,
wenn es auf manche Fragen keine Antworten gibt.
Wenn dies behutsam und in gutem Einklang mit den
Eltern, dem Entwicklungsstand, dem Verstandnis und
dem Befinden des Kindes geschieht, sind zusatzliche
Traumatisierungen nicht zu beflrchten.
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Im Zusammenhang mit Tobias wurde ebenfalls nicht
naher beschrieben, wie die Kommunikation mit den
Eltern verlief hinsichtlich Entscheidungen, aber vor
allem auch in Bezug auf den Verlauf der Krankheit,
das Leiden des Kindes, Symptome und den Umgang
damit im hauslichen Kontext sowie die Antizipation
des Sterbens und was nach dem Tod des Kindes zu
tun ist. Gesprache hiertber entwickeln sich in naturli-
cher Weise, und das Tempo kann nach prinzipiellen
Entscheidungen, wie beispielsweise Tobias nicht zu
reanimieren, wenn ein akutes Ereignis zu Hause ein-
treten sollte, an die BedUurfnisse der Familie angepasst
werden.

Bei Familien, denen es schwerer féllt, diese Gespra-
che zu fuhren, konnen Fragen hilfreich sein, die das
Befinden und die Winsche des Kindes ins Zentrum
stellen. In der Literatur finden sich einige hilfreiche
Artikel dazu, wie zum Beispiel eine kurzlich erschie-
nene Arbeit aus Boston (3). Wichtig ist, solche immer
mit Emotionen verbundenen Themen, die fur manche
Eltern auch bedrohlich sein konnen, nicht im Kontext
einer Krise anzusprechen, sondern zu einem Zeit-
punkt, in dem das Kind einigermassen stabil ist. Da-
mit konnen eine gewisse «Distanz» hergestellt und die
Fragen in Form hypothetischer Uberlegungen bespro-
chen werden.

Schnittstellen

und Zusammenarbeit

Kinder- und Hauséarzten kommt in der Betreuung die-
ser Kinder und von deren Familien — wahrend der
Krankheit und nach dem Tod des Kindes - eine zen-
trale Rolle zu. Im Zeitalter einer zunehmenden Spezia-
lisierung und Fragmentierung der Medizin werden
diese Aufgaben noch wichtiger. Kinder- und Haus-
arzte konnen einen wichtigen Teil zu der haufig
beklagten fehlenden Kontinuitat beitragen und damit
Familien in einer Zeit hochster Verunsicherung Halt
und Sicherheit geben.

Notfall-
situationen
besprechen
bevor sie
eintreten!

Bergstrasser Eva:
Palliative Care bei Kindern

Huber-Verlag 2014.

www.sternschnuppe.ch

den Folgen einer schweren Verletzung leben.

www.herzensbilder.ch

www.kispi.uzh.ch

laufenden Angeboten auch ausserhalb des Kinderspitals.

Schwerkranke Kinder begleiten, Abschied nehmen, weiterleben lernen.

Stiftungszweck ist es, Freude und Abwechslung in das Leben von Kindern und Ju-
gendlichen bis 18 Jahre zu bringen, die mit einer Krankheit, Behinderung oder mit

Der Verein herzenshilder.ch schenkt Familien von schwer kranken, behinderten oder
viel zu friih geborenen Kindern ein kostenloses Fotoshooting mit einem Profifotografen.

Unter Palliative Care finden sich Angebote fiir Familien und Geschwister und Links zu
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Wesentliche Voraussetzungen fur das Gelingen dieser
Zusammenarbeit Uber wichtige Schnittstellen und
Hlrden zwischen spezialisierter Padiatrie, spezialisier-
ter Palliative Care und Hausarztmedizin hinweg sind
die Klarung von Zustandigkeiten, Erreichbarkeiten
und des Vorgehens in Notfallsituationen. Notfallsitua-
tionen mit Eltern ausfuhrlich und explizit ausserhalb
einer Krisensituation zu besprechen, kann einen gros-
sen Beitrag leisten, um die Kernelemente einer guten
palliativen Begleitung im Sinne des Kindes und der
Familie umsetzen und leben zu konnen.

Trauerbegleitung

Zuletzt sei noch auf die Wichtigkeit der Trauerbeglei-
tung hingewiesen, der im Kontext der PPC eine be-
sondere Relevanz zukommt. Auch hier spielt die Kin-
der- und Hausarztpraxis eine wichtige Rolle, weil sie
natlrlicherweise ein Bindeglied zum verstorbenen
Kind bleibt. Die anderen Kinder und andere Familien-
mitglieder werden nach dem Tod eines Kindes weiter
in die Praxis kommen, und mogliche Komplikationen
einer Trauer in Bezug auf die gesunden Geschwister,
Eltern oder Grosseltern kdnnen so frihzeitig erkannt
werden. Leider gibt es bis heute in der Schweiz kaum
Angebote fur Geschwister oder Familien nach dem
Tod eines Kindes. Umso bedeutsamer sind Einrich-
tungen wie Schulen und Praxen, die gefordert sind,
eine Sensibilitat fur diese einschneidenden Familien-
schicksale zu haben und zu fordern.

Zusammenfassung und Ausblick
Palliative Care ist in der Padiatrie noch wenig entwickelt,
dies wurde auch auf gesundheitspolitischer Ebene er-
kannt, und es werden Massnahmen getroffen, um
dies zu verbessern (4, 5).

Um den Anforderungen der palliativen Begleitung von
schwer kranken Kindern gerecht zu werden, ist eine
enge Zusammenarbeit aller in der Betreuung dieser
Kinder involvierten Fachpersonen aus unterschied-
lichen Berufsgruppen essenziell. Der Informations-
austausch ist bei sehr komplexen Problemstellungen
anspruchsvoll und konnte in Zukunft durch eine web-
basierte Patientenakte verbessert werden.
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