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Als praktischer Leitfaden in der ambulanten Betreuung
von Kindern mit potenziell lebensverkiirzenden Krank-
heiten und ihren Familien dient dieser Artikel dem
Wissenszuwachs sowie Kennenlernen von Ressourcen
und Angeboten der padiatrische Palliative Care, damit
der Aufbau eines tragenden Betreuungsnetzes fir die
Familie gelingt. Durch das Wissen um die méglichen
Angebote konnen Synergien und Ressourcen unter den
Leistungserbringern besser genutzt werden.

Einfiihrung

Die ambulante Betreuung von Kindern mit einer
potenziell lebensverkiirzenden Krankheit, nimmt in der
padiatrischen Palliative Care (PPC) eine zentrale Rolle
ein. Im Gegensatz zum Spital bietet die Betreuung zu
Hause der Familie die hausliche Vertrautheit und
Geborgenheit. Es ist der Ort, an welchem betroffene
Kinder und ihre Familien moglichst viel Lebenszeit ver-
bringen mdchten. Das Familienleben geht weiter und
gesunde Geschwisterkinder kénnen im Grossen und
Ganzen ihren Alltag leben. Gleichzeitig bedeutet die
oft komplexe Betreuung des Kindes im hauslichen Set-
ting fir Eltern eine grosse Herausforderung, erfordert
viel Flexibilitat aller Familienmitglieder und fihrt nicht
selten zu Uberlastungssituationen.

Eine umfassende ambulante padiatrische Palliativ-
versorgung beinhaltet sowohl eine kompetente arzt-
liche und pflegerische Versorgung, wie auch die psy-
chosoziale sowie spirituelle Unterstiitzung und
Entlastung der Eltern in der Betreuung, damit die
Funktionalitat des Familiensystems erhalten werden
kann. Ebenso basiert sie auf einer guten Zusammen-
arbeit aller beteiligten Fach- und Betreuungsperso-
nen und erfordert flexible Ubergénge der Versorgungs-
settings. Zahlreiche Schulen, heilpadagogische-,
sozialmedizinische- und Langzeitinstitutionen sowie
Kindertagesstatten gewahrleisten eine zentrale Auf-
gabe im padagogischen Bereich aber auch in der
Pflege und Betreuung. Sie sind wichtige Leistungser-
bringer im palliativen Versorgungssystem und auf eine
gute Zusammenarbeit mit den Fach- und Betreuungs-
personen angewiesen.

Weiter schliesst sich durch die Eréffnung der ers-
ten Kinderhospize eine Versorgungsliicke, da diese

eine Briicke zwischen der hauslichen und der Spital-
versorgung® erméglichen.

Palliative Care bei Kindern und Jugendlichen be-
deutet weit mehr als eine Betreuung am Lebensende
- sie umfasst die Begleitung mitten im Leben, oft Giber
viele Jahre hinweg. Aufgrund der vielfaltigen Diagno-
sen, oft langen, variablen Krankheitsverlaufen und
schwer voraussagbaren Prognosen, leitet sich eine
Indikation viel mehr aus dem Krankheitsverlauf und
den sich daraus ergebenden Bediirfnissen ab und we-
niger aus der Diagnose per se. Mit dem ganzheitlichen
Betreuungsansatz und dem Blick auf die Lebensqua-
litat des Kindes bzw. Jugendlichen und der ganzen
Familie, ist es sinnvoll Palliative Care friihzeitig in die
Betreuung zu integrieren, damit der Mehrwert fiir die
Familien und die Betreuungsteams zum Tragen kommt.

Situation der ambulanten padiatrischen
Palliativmedizin in der Schweiz

Die PPC steckt in der Schweiz - im Vergleich zu unse-
ren Nachbarlandern - weiterhin in den Kinderschuhen.
Inder Schweiz haben ca. 10 000 Kinder und Jugendliche
einen Bedarf an palliativer Begleitung® und es gibt ca.
450 Todesfalle von Kindern und Jugendlichen pro Jahr
(inkl. perinatale Komplikationen und Unfélle). Davon
sterben hierzulande nur 17 % zu Hause - obwohl sich
Familien und Patienten diese Option haufig win-
schen®. Laut dem Rahmenkonzept der Schweiz, ent-
spricht PPC einer spezialisierten Versorgung. Trotz-
dem erhalten in der Schweiz nur etwa 10 % der Kinder
und Jugendlichen mit potenziellem Bedarf eine spezi-
alisierte Palliative Care®. Ein strukturell eigenstandi-
ger mobiler spezialisierter Palliativdienst, wie in der
Erwachsenen-Palliative Care bekannt, ist aufgrund
niedriger Fallzahlen in der Padiatrie nicht zielfiihrend.
Stattdessen ware ein spezialisiertes Team, das die Ver-
sorgung sowohl im Spital als auch ambulant sicher-
stellt, in der Lage, eine Kontinuitat in der Betreuung
und flexible Ubergénge zwischen den Betreuungsor-
ten zu gewahrleisten. Dies in Zusammenarbeit mit den
niedergelassenen Kinderéarzt:innen und den vorhande-
nen ortlichen Angeboten. Die meisten Kinderspitéler
verfiigen (iber ein spezialisiertes padiatrisches Pallia-
tive Care Angebot, jedoch sind die Strukturen fiir eine
vollumfénglich stationare sowie ambulante speziali-
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sierte Versorgung weiterhin liickenhaft und werden
nur durch einzelne wenige Zentren sichergestellt. Diese
Zentren fungieren als PPC-Netzwerkstitzpunkt und
unterstiitzen Kinderarzt:innen, Kinderspitexen, Insti-
tutionen und Familien rund um die Uhr.

Niedergelassene Kinderarzt:innen tibernehmen in
der Betreuung von Kindern mit potenziell lebensver-
kiirzenden Erkrankungen und ihren Familien eine wich-
tige Funktion. Sie betreuen ihre Patient:innen meist
uber viele Jahre und haben oft eine vertrauensvolle
Beziehung zu ihnen und ihren Familien aufgebaut.

Das Spektrum der padiatrischen Palliativversor-
gung (PPC) ist gross und umfasst folgende fiinf
Gruppen:

* Ungeborene, Neugeborene und Sauglinge mit Fehl-
bildungen oder Geburtskomplikationen

e Patienten mit primar heilbaren Erkrankungen (z. B.
Herzfehler, Krebserkrankungen)

e Patienten mit einer eingeschrankten Lebenserwar-
tung (z. B. nicht korrigierbare Herzfehler, zystische
Fibrose)

e Patienten mit progredient verlaufenden Erkrankungen
(z. B. Stoffwechselerkrankungen, Muskeldystrophie)

e Patienten mit unheilbaren Krankheiten und schwe-
ren Behinderungen (z. B. Cerebralparesen, Mehr-
fachbehinderungen nach Unfallen)

Eine palliative Begleitung beginnt teilweise bei Diag-
nosestellung, haufig aber wenn der Gesundheitszu-
stand eines Kindes/Jugendlichen zunehmend insta-
bil wird und zu hohen Anforderungen im Bereich Pflege
und Betreuung fiihrt. Die Verbesserung der Lebens-
qualitat des Kindes/Jugendlichen erhalt dann die
hochste Prioritat und der Gedanke der Kriseninter-
vention gewinnt an Bedeutung.

Teilweise tibernehmen Kinderarzt:innen bei diesen
Familien Aufgaben eines ambulanten Case Manage-
ments. Die Spezialsprechstunden im Spital decken die
Bediirfnisse der Patient:innen und ihren Familien hau-
fig nur ungeniigend ab und Case Manager fir komplex-
chronisch kranke Kinder gibt es bisher nur in wenigen
Spitélern. Neben der medizinischen Versorgung be-
stehen zu Hause offene Fragen und ein Informations-
bedarf zu Themen wie dem Betreuungsurlaub, Sozial-
versicherungen, der IV oder Krankenkasse und ihren
Leistungen, einem Rechtsbeistand, Entlastungsange-
boten und vielem mehr. Das Case Management sowie
eine definierte Fallfihrung sind essenziell und bedeu-
tet fur die Familien mit ihren Kindern Entlastung im
strengen Alltag und somit mehr Lebensqualitat. Ob
diese Fallfuhrung vom Zentrumsspital mit einem pa-
diatrischen Palliative Care Netzwerkstutzpunkt (mit
24/7 Erreichbarkeit) sichergestellt wird, welches die
beste Basis ware, um Kinderéarzt:innen in der Praxis
gut zu unterstiitzen, hangt zur Zeit noch vom jeweili-
gen Wohnort der Familien ab. Eine gut koordinierte
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Absprache unter den einzelnen Playern erleichtert die
Zusammenarbeit sehr. Ein hilfreiches Instrument hier-
fur ist der Betreuungsplan, der die Zustandigkeiten
definiert und regelmassig an die aktuelle Situation an-
gepasst werden kann.

Leitfaden fiir die ambulante padiatrische
Palliative Care

Folgende Inputs vermitteln einen Uberblick und Anre-
gungen, woran es in einer palliativen Betreuungssitu-
ation zu denken gilt und zeigen bestehende Angebote
auf. Sie sind inhaltlich nicht abschliessend und ohne
Anspruch auf Vollstandigkeit.

Die Basis im ambulanten Setting

1. Im achtsamen und respektvollen Umgang mit
den betroffenen Patienten und Familien ent-
steht eine tragfihige Basis.

> Grundsatz: «High person, low technology» — der
Mensch steht mit seiner Lebensqualitat im
Vordergrund.

2. Nicht alles muss gesagt werden, aber al-
les, was gesagt wird, muss wahrhaftig sein.
> Ruhige, ungestorte Orte fur Gesprache mit den
Eltern, den Patienten, den Geschwistern finden
und den richtigen Moment abwarten.
> Pausen im Gesprach sind wichtige Elemente der
Reflexion - fiir beide Seiten.
> Achten auf die nonverbalen Signale und die Emo-
tionen des Gegenubers.
> Empathie und Mitgefiihl — ohne mitzuleiden.
> Das SPIKES-Modell kann fiir Gespréache als
Grundlage dienen:
S - Setting up the Interview
P - Assessing Patient's (Parents) Perception
| - Obtaining the Patient’s (Parents) Invitation
K — Giving Knowledge and Information
E - Addressing the Patient’s (Parents) Emotions
S - Providing Strategy and Summary

3. Einschatzen des Bedarfs der spezialisierten
Palliative Care mittels PaPaS Scale und/oder
START-Fragebogens.
http://gesundheitskompass.ch/download

4. Zusammenarbeit mit zustandigen spezialisier-
ten padiatrischen Palliative Care Teams.
> Abklaren, welche Leistungen im ambulanten Set-
ting tibernommen werden kénnen.

5. Die Erstellung eines Betreuungsplans ist hilf-
reich und sinnvoll, um alle an der Betreuung
Beteiligten zu kennen und erreichen zu
kénnen.

> Aufgaben kénnen leichter den jeweiligen «Rollen-
tragern» zugesprochen werden, und es lassen sich
klar definierte gemeinsame Behandlungsziele
formulieren.

> Klarung der Erreichbarkeit des Betreuungsteams
mit der Familie.

> Nach der Erstellung regelmassig tiberpriifen und
gegebenenfalls anpassen.
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Klarung der Rollenverteilung bzw. Verantwort-
lichkeiten zwischen den Personen auf
demBetreuungsplan.

Festlegung, wer das Case Management tber-
nimmt. Zum Beispiel arztlicherseits: Was uber-
nehmen Spezialisten im Spital und was die Kinder-
und Jugendarzte vor Ort? Ziel ist eine pragnante,
zielorientierte und realistisch umsetzbare
Kommunikation.

Stehen spezialisierte Palliativfachkolleg:innen im
Spital 24 Stunden zur Verfugung? Falls nein, KI&-
rung, an wen man sich wenden kann.

Stehen die fallfihrenden Konsiliararzt:innen im
Spital bei Fragen 24 Stunden zur Verfligung? Falls
nein, Klarung, an wen man sich wenden kann.

Falls indiziert und bisher noch nicht gesche-
hen: Einbezug eines spezialisierten ambulan-
ten padiatrischen Pflegedienstes (Kinderspitex,
Stiftung Joel, KiFa, etc.).

Pflegen eines engen Austauschs mit der
Bezugspflegenden.

Kontrolle und Linderung von Symptomen nach
klinischem Assessment.

Am stérksten belasten Schmerzen und/oder
Atemnot - daher oberste Prioritat.

Weitere Symptome wie Ubelkeit, Erbrechen, Bauch-
schmerzen, Durchfall, Obstipation, Schlafstérun-
gen, epileptische Anfélle, Mundtrockenheit, etc.

Verordnung notwendiger Medikamente in Ab-
sprache mit den Spezialisten.

Individuelle Basistherapie (z. B. kardiologisch, epi-
leptologisch, etc.).

Supportiv (Analgetika, Antiemetika, Benzodia-
zepine, Steroide, Antidepressiva, Neuroleptika,
Antiepileptika, etc.).

Berticksichtigung der Interaktionen und
Nebenwirkungen.

Beschaffung von Hilfsmitteln u. a.

Pflegerisch (z.B. Inkontinenzprodukte, Magenson-
den, Lagerungskissen, Trachealkantlen u.v.m.).
Mobilitat und Interaktion (z.B. Orthesen, Rollstuhl,
Autositze, Hilfsmittel zur Kommunikation u.a.).
Ernghrung (z.B. Sondomat, Zusammenstellung
der optimalen Ernahrung/Kalorienzufuhr).
Buicher (fur Patient:in, Geschwister, Eltern).

Strukturierung notwendiger
Therapiemassnahmen.

Physiotherapie, Ergotherapie, Logopéadie, heilpa-
dagogische Friihférderung, Hippotherapie, Kunst-
therapie, psychologische Begleitung u. a.

Oft ist weniger mehr.

Genligend Zeitfenster «zum einfach seiny»
beriicksichtigen.

Spiritual Care.

Schaffung einer sinnstiftenden Basis.

Wie sieht der Lebensentwurf der Eltern, des Kin-
des/Jugendlichen aus?

> Darauf achten, dass das Kind/der Jugendliche
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(oder die Geschwister) nicht unbewusst die Ver-
antwortung fir die Eltern Gbernimmt.
> Wie stellen sie sich die Begleitung, den Weg, vor?
> Religiositat als tragendes Element.
> Einbezug des Pfarrers, Gebete, Kommunion.
> Rituale als lebendiger Anker.
> Je nach Situation Gesprache tiber das Leben, das
Sterben und das Leben danach.
> Was méchte das Kind/der Jugendliche noch
erleben?
> Das kann gerade bei Jugendlichen teils beson-
dere Ausmasse annehmen.
> Wen mdchte er/sie noch sehen?
> Was mochten die Eltern/Geschwister noch mit
ihm/ihr erleben?
> Dazu koénnte auch eine Auslandsreise gehéren,
je nach Gesundheitszustand, die dann eine gute
arztliche Vorbereitung (Sondenkost, Hilfsmittel,
Information des Spitals im Ausland, Flugbeglei-
tung) erfordert.

13. Einbezug der Schule bei Schulkindern, Vorbe-
reitung mittels Rundtischgesprachen.
> Information in enger Absprache mit den Eltern
(Schweigepflicht!).
> Information der Schulleitung.
> Der Lehrpersonen, der Schulsozialarbeit, des
schulpsychologischen Dienstes.
> Vorbereitung und Information der Klasse (durch
wen?).
> Gestaltung des weiteren Schulbesuchs.
> Barrierefreier Zugang zum Klassenzimmer?
> Begleitung durch wen?
> Anschliessend Besprechung mit der Klasse.
> Einbezug der Schule in die Gestaltung des Gottes-
dienstes, der Trauerbegleitung.

14. Uberpriifung der «finanziellen Situation» der
Familie.
> Besteht eine IV-Leistungspflicht (tiberprifen ist
sinnvoll!)?
> Hilflosenentschadigung, Intensivpflegezuschlag,
Assistenzbeitrag, Betreuungsurlaub.
> Gibt es Zusatzversicherungen?
> |st die Sozialhilfe involviert?
> Welcher Sozialarbeiter ist involviert oder soll bei-
gezogen werden flr:
> Die Kontakte zu den Arbeitgebern der Eltern
(Reduktion des Arbeitspensums, Krankschrei-
bung, etc.).
> Den Einbezug von Stiftungen oder Organisatio-
nen (z.B. bei Geldmangel fir die
Bestattungskosten).
> Andere Fragestellungen.

Die zusitzlichen Saulen in der ambulanten
padiatrischen Palliative Care

1. Begleitung von Geschwisterkindern durch
ehrenamtliche Helfer, Organisationen wie der
Verein fiir Geschwisterkinder «Dubistdrany,
Kinderbiicher, Figurenspieltherapeut:innen,
tiergestiitzte Therapien, Psycholog:innen,
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Schulsozialarbeiter:innen u. a. - je nach Kind/
Alter sind die Bediirfnisse unterschiedlich.

> Leider werden Geschwisterkinder in der palliati-
ven Begleitung oft «stiefmutterlichy behandelt.
Dabei ist ihre seelisch-psychische Gesundheit es-
sentiell fiir ihr weiteres Leben (siehe Abbildung 1).

2. Organisation weiterer Entlastungsdienste und/

oder ehrenamtlicher Helfer:innen:

Zum Beispiel von Pro Pallium, Pro Infirmis, in-

sieme, Schweizerisches Rotes Kreuz, Stiftung

Aladdin u.a.

> Diese Organisationen und Helfer:innen werden oft
zu einer wichtigen Stiitze fiir die Eltern. Sie entlas-
ten bei der Betreuung von Geschwistern, helfen
bei der Administration (Pro Infirmis), sind fiir das
erkrankte Kind/den Jugendlichen da, ohne pflege-
rische Aufgaben zu iibernehmen, und erhalten so-
mit oft einen positiven Glanz im Leben der Eltern.
Manche dieser Freiwilligen haben zusétzlich eine
Ausbildung zum Gesundheitsclown, wodurch der
Humor Leichtigkeit in den oft schweren Alltag
bringt. Schén ist auch der Einbezug von musikt-
herapeutischen Elementen (siehe Abbildung 1).

v

3. Ermoglichen von Ferienaufenthalten (z.B. in
Davos via Stiftung Kinderhospiz Schweiz) oder
Unterstiitzungsaufenthalten fiir die ganze
Familie im Kinderhospiz (seit Sommer 2024
allani Bern und Ende 2025 Flamingo, Ziirich).

4. Kontakt zum Hausarzt bzw. zur Hausérztin der
Eltern aufnehmen:

Wegen allenfalls psychologischer Begleitung, am-
bulanter psychologischer Spitex oder einer
Haushaltshilfe.

Oft kennen die Kollegen die Eltern bereits langer
und kdnnen im gesamten Setting unterstiitzend
zur Seite stehen.

v

v

5. Anfordern eines Parkausweises fiir
Behinderte.
Etwas Kleines, was viel Entlastung bringt.

v

6. Erinnerungen schaffen.

Anmeldung bei der Stiftung Sternschnuppe, Stif-

tung Wunderlampe oder Make-A-Wish zur Erful-

lung des Herzenswunsches (siehe Abbildung 1).

> Traume werden wahr! Mehr braucht man nicht
zu sagen.

Organisation Herzensbilder fiir Fotoaufnahmen

kontaktieren (siehe Abbildung 1). Wunderschone

Erinnerungen! Trotz der Traurigkeit der Endlich-

keit gelingt es dem Team, einen Zauber zu schaf-

fen und die Familien mit Freude zu erfillen.

v

v

7. Implementierung komplementérer Behand-
lungsmethoden bei unerwiinschten
Begleiterscheinungen.

Gerade die Integrative Padiatrie bietet diesen Kin-
dern und ihren Familien enorm viel. Fiir viele Be-
findlichkeitsstérungen (Aufstossen, Verdauungs-
probleme bei Sondenkost, Schlafstérungen, Un-
ruhe, Angste, Schwitzen, etc.) gibt es gute und

v
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belegte Wirkungen durch die T & CM (Traditional
& Complementary Medicine). Oft konnen diese
Methoden durch Familienmitglieder beim Patien-
ten angewendet werden, wodurch das Gefiihl der
Hilflosigkeit bei Angehorigen reduziert wird. Sie
werden aktive, positiv unterstiitzende Mitwirkende
und bleiben trotzdem Eltern/Geschwister.

8. Rettungsdienst vor Ort informieren (nach
Einverstéandnis der Eltern).

> Es ist sinnvoll, das Team mit einzubeziehen und

ihnen den Betreuungsplan zuzustellen, insbeson-

dere wenn ein Abschied zu Hause angedacht ist.

9. Information iiber den Ablauf nach dem
Versterben des Kindes/Jugendlichen und iiber
die moglichen Formen der Bestattung und ih-
rer Variationen (siehe Abbildung 1).

10. Trauerbegleitung und Begleitung iiber den
Tod hinaus.

Dies ist ein (nicht finanziertes) Kernelement der
Palliative Care und ungemein wichtig. Immer wie-
der fiihlen sich Eltern «verwaist», wenn das Kind
nicht mehr da ist und auch alle anderen involvier-
ten Dienste «wegfallen». An die Bekanntmachung
von Elterngruppen und Angeboten fiir Geschwister
denken, die von manchen Kinderspitalern und Or-
ganisationen mit psychologischer Begleitung an-
geboten werden. Auch die Kinderhospize werden
diesbeziiglich zukiinftig Méglichkeiten anbieten.

v

Schlussworte

Die Betreuung von komplex-kranken Kindern und Ju-
gendlichen im stationdren und ambulanten Setting
fliessen ineinander Giber und die Durchlassigkeit der
multiprofessionellen Zusammenarbeit ist essentiell.
Der Aufbau tragfahiger Betreuungsnetzwerke und das
gegenseitige Nutzen von Synergien und Ressourcen
ist hilfreich, da Palliative Care zu Hause eine komplexe
medizinisch-pflegerische Begleitung darstellt, die in
einem ausserst intimen Rahmen stattfindet. Die pro-
fessionellen Care-Givers sind immer Besucher im Zu-
hause der Familien. Wir legen, gerade auf diesem letz-
ten Wegstick, Zeugnis vom Versterben des Kindes ab
und tauchen damit in einen Familienraum ein, der be-
wusste Gestaltung verlangt. Denn nur wenn es uns
gelingt, die Familien mit Empathie und Mitgefuhl zu
begleiten, kénnen wir auch uns selbst das, was mit
Palliare — Ummanteln gemeint ist, zukommen lassen.
Durch Selbstfiirsorge kénnen wir unsere eigene in-
nere Balance halten. Dies ist eine wichtige Vorausset-
zung, um uns in unserer Fachexpertise und Professi-
onalitat einzubringen und dennoch berihrbar in un-
serer Menschlichkeit zu bleiben. Denn wir sind immer
im Kern auch als Mitmensch in diesen anspruchsvol-
len Situationen und darin liegt die Kraft unserer eige-
nen Resilienz. Tragen wir Sorge — zu den Familien und
zu uns - und ermoglichen so zunehmend pédiatrisch
palliative Pflege zu Hause.

Hoffnung ist nicht die Uberzeugung, dass etwas
gut ausgeht, sondern die Gewissheit, dass etwas
Sinn hat, egal wie es ausgeht. Viclav Havel
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Kinderspitex — zentraler Grundpfeiler in der ambulanten Palliative
Versorgung von Kindern, Jugendlichen und ihren Familien

Die Kinderspitex-Organisationen der Schweiz sind he-
terogen organisiert. Abhangig vom Standort und der
Verfuigbarkeit von PPC-Spezialist:innen in der Nahe
kann zu Hause spezialisierte PPC bis zum Versterben
der Kinder und dariiber hinaus angeboten werden.

Die Pflegefachpersonen iibernehmen die Grund-
versorgung von Sauglingen, Kindern und Jugendlichen
sowie spezialisierte PPC-Pflege zu Hause. Vorausset-
zung daflir sind Pflegefachpersonen mit hoher Fach-
kompetenz, guten kommunikativen Fahigkeiten, sowie
die gute Zusammenarbeit mit anderen Professionen.
Die Pflegefachpersonen begleiten Familien oft tiber
Jahre hinweg und erkennen, wenn sich der Krankheits-
verlauf des Kindes verandert. Dann kann das profes-
sionelle Team der PPC hinzugezogen werden. Die Pflege
zu Hause erfordert von den Fachpersonen grosse Fle-
xibilitdt und ihr Fachwissen muss standig erweitert
werden. Durch eine gute Zusammenarbeit mit den Spe-
zialist:innen der PPC ist die Versorgung medizinisch
hochkomplexer und medizinaltechnisch anspruchsvol-
ler Pflegesituationen zu Hause bis zum Versterben des
Kindes moglich. Die betroffenen Kinder und ihre Eltern
haben den Wunsch, moglichst viel Zeit zu Hause zu
verbringen. Es wére ideal, wenn eine Rufbereitschaft
oder Anwesenheit rund um die Uhr in Absprache mit
der Kinderspitex, Padiater:innen, Familien und PPC-
Team des Kinderspitals méglich ware. Dies ist in einige
Regionen der Schweiz aber leider nicht flichendeckend
verfligbar. So wéren in Krisensituationen die Pflegen-
den rasch vor Ort und kénnen Ruhe und Fachkompe-
tenz vermitteln. Die betreuenden PPC-Fachérzte wa-
ren telefonisch erreichbar und konnten bei verander-
ten Symptomen Anpassungen im Betreuungsplan
vornehmen. Auch Hausbesuche des interprofessionel-
len Teams gehoren bei einigen Kinderspitex-Organisa-
tionen zum Konzept der PPC®, Eine enge Zusammen-
arbeit mit den niedergelassenen Kinderarzt:innen hat
sich bewahrt, insbesondere, wenn keine Spezialist:in-
nen PPC zur Verfiigung stehen.

Auf der englischen Webseite «Together for Short
Livesy (2024) finden sich zusammengefasst folgende
Punkte fiir den «Hospizservicey fir Kinder, was sich
auch auf die Kinderspitex-Organisationen tibertragen
lasst® und die ideale Betreuung darstellt:

e 24-Stunden-Zugang zur Notfallversorgung
e Spezialisierte Kurzzeitpflege
e 24-Stunden-Telefonunterstitzung

e Praktische Hilfe, Ratschlage und Informationen

* Bereitstellung von speziellen Therapien, einschlies-
slich Physiotherapie, Spiel- und Musiktherapie

e Bereitstellung von Informationen, Unterstiitzung,

Ausbildung und Training fuir Pflegekrafte, wo notig
® Trauerbegleitung der Familien
* Training von pflegenden Angehdrigen

Gemeinsam mit den Eltern, dem Kind und weiteren
involvierten Fachpersonen wird vor dem Spitalaus-
tritt ein detaillierter Betreuungsplan, inklusive Notfall-
szenarien mit allen Ansprechpersonen, sowie zuséatz-
lichem Medikamentenplan erstellt. Durch eine vor-
ausschauende Planung kann in Notfallsituationen
angemessen gehandelt werden. Die Konsensfindung
der Behandlung basiert auf den Werten und Wiinschen
des Kindes und seiner Eltern, immer mit dem Fokus
auf das Kindeswohl.

Die Organisation des Materials, der Medikamente
und der Hilfsmittel fur das betroffene Kind wird
haufig durch die Kinderspitex-Organisationen
tbernommen.

Hochste Prioritat haben die Bedirfnisse der Fa-
milien, damit sie die Lebenszeit ihres erkrankten Kin-
des so gestalten kdnnen, wie sie es sich erhoffen. Es
gibt Familien, die sehr viel Prasenz und Unterstiitzung
bendétigen und es gibt Familien, die méglichst unge-
stort die Zeit mit ihrem Kind an seinem Lebensende
verbringen moéchten, aber sich dennoch fiir Notfalle
eine Fachperson zeitnah zu Hause wiinschen. Ge-
schwister und Angehorige werden in den Prozess der
Begleitung nach Moglichkeit eingebunden.

Die Pflegefachpersonen sind zu Hause sehr nahe
in die Situation involviert und nehmen die Anliegen,
Fragen, Winsche oder auch Sorgen der Familien wahr.
Durch Koordination der Kinderspitex-Organisationen
werden andere Professionen beigezogen wie Sozial-
dienste, Seelsorge oder Freiwilligenorganisationen
wie Pro Pallium und Stiftung Sternschnuppe, um ein
tragfahiges Unterstitzungsnetz aufzubauen.

Vor oder nach dem Tod des Kindes werden die
Familien auf Wunsch unterstutzt bei der Pflege des
verstorbenen Kindes, administrativen Fragen sowie
Organisation der Bestattung. Besuche durch die Pfle-
genden bei den «verwaisten Elterny finden auf Wunsch
in der folgenden Zeit statt.

Die meisten Kinderspitex-Organisationen verfu-
gen (ber Palliative Care Konzepte, sind untereinan-
der vernetzt und auch tber das Netzwerk PPC der
Schweiz (PPCN CH) miteinander verbunden, mit dem
Ziel, Wissen und Erfahrungen zu teilen und sich zu
unterstatzen.

Die Finanzierung der Einsatze erfolgt durch die IV
oder KK gemass kantonalen Tarifvertragen. Die Nach-

betreuung wird immer tiber Spenden finanziert.
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Fortbildung

Kinderhospize in der Schweiz - eine Ergidnzung in der Padiatrischen

Palliative Care

Ein Kinderhospiz ist ein Rickzugsort, ein Ort der
Lebensqualitat fir Kinder und Jugendliche mit einer
potenziell lebensverkiirzenden Erkrankung sowie ih-
rer Bezugspersonen und Geschwister. Die betroffene
Familie ist mehrmals im Jahr fur einen Aufenthalt will-
kommen, um Krafte zu sammeln und durch neue Im-
pulse gestarkt in den fordernden Alltag zuriickzukeh-
ren. Kinderhospize bieten Raum, Zeit und qualitativ
hochstehende pflegerische, medizinische, psychoso-
ziale und spirituelle Unterstiitzung sowie verschie-
dene Therapien. Die Kinderhospizarbeit legt dabei
grossen Wert auf die Unterstiitzung und Starkung der
Bezugspersonen und Geschwister. Betroffene haben
unabhangig von ihren finanziellen Mitteln Zugang zu
den Leistungen. Das allani Kinderhospiz Bern erdff-
nete im Sommer 2024 und das Flamingo Kinderhos-
piz Zurich Ende 2025. Die Kinderhospize sind sowohl
religiés als auch politisch neutral.

Padiatrische Palliative Care im Kinderhospiz
Im Kinderhospiz sind Betroffene von O bis 18 Jahren
ab Diagnosestellung einer lebensverkiirzenden Erkran-
kung mehrmals pro Jahr fir zeitlich begrenzte Aufent-
halte und in der letzten Lebensphase willkommen. Sie
und ihre Familien werden ganzheitlich begleitet, sowohl
in komplexen Situationen als auch tber den Tod hin-
aus. Erfahrene Pflegefachpersonen mit einer Zusatz-
ausbildung und/oder Erfahrung in Padiatrischer Palli-
ative Care leisten im 24/7 Betrieb eine professionelle
und familienzentrierte Pflege. Spezialisierte Mediziner
der Padiatrischen Palliative Care sind in einem Teil-
pensum im Kinderhospiz tatig. Je nach Standort und
Situation wird der medizinische Notfall- und Hinter-
grunddienst tber das naheliegende Kinderspital oder
die lokalen Padiater gewahrleistet. Es besteht je nach
Bedarf ein Angebot an Physio- und Ergotherapie. Die
Anmeldung im Kinderhospiz erfolgt durch die Familie
selbst, die niedergelassenen Padiater:innen, die Kin-
derspitex oder das PPC-Team eines Kinderspitals.
Wenn noch kein PPC-Betreuungsplan vorhanden ist,
wird dieser wahrend des Aufenthaltes erstellt.

Die Leistungsverrechnung ist nach Kanton und
Betriebsbewilligung verschieden. Aktuell bestehen in
der Schweiz weder eine Leistungsstruktur noch ein
Leistungsauftrag fiir Kinderhospize. Entsprechend
kann nur ein Bruchteil der Leistungen tiber die Spitex-
tarife oder Tagespauschalen Pflegeheim abgerechnet
werden, sodass Spenden zum Tragen kommen.

Kinderhospizarbeit

In der Kinderhospizarbeit geht es darum, die Familien
ganzheitlich allumfassend zu begleiten. Die Lebens-
qualitat steht im Vordergrund. Geschwister diirfen
auch im Zentrum stehen und die Familien kénnen vom
Austausch untereinander profitieren. Die Betreuung
findet in enger interprofessioneller Zusammenarbeit
statt. Sozialpadagogische und psychologische Ange-
bote wie z. B. Musik-, Mal- oder Gesprachstherapie
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und die Seelsorge konnen aufgegleist werden. Rituale
nehmen eine wichtige Rolle ein. Auch stehen den Kin-
derhospizen Netzwerke flir Beratungen bei Finanzfra-
gen, flr die Trauerbegleitung und vieles Weitere zur
Verfligung. Neben den Fachpersonen {ibernehmen
freiwillige Mitarbeitende eine wichtige Rolle in der Be-
gleitung der Familien®.

allani Kinderhospiz Bern
(www.allani.ch)
> Ubernachtung mit Vollpension fiir die Familie zu
einem minimalen Beitrag pro Nacht. Fiir das be-
troffene Kind bzw. den Jugendlichen sind Unter-
kunft und Verpflegung inbegriffen.
> Das umgebaute Bauernhaus am Rande der Stadt
Bern bietet 4 Pflegezimmer, 4 Familienzimmer,
Aufenthaltsraume, Kinderzimmer, Therapieraum
und Snoezelenraum, sowie einen Garten.

Flamingo Kinderhospiz Zirich,
www.flamingo-kinderhospiz.ch
> 8 Pflegezimmer, 8 Familienzimmer, Aufenthalts-
raume, Therapieraume, Aufgabenzimmer, Spiel-
zimmer, Freizeitraum und Snoezelenraum, Terras-
sen. Das Haus steht im Naherholungsgebiet nahe
am Greifensee im Kanton Ziirich.
> Fir die Bezugspersonen und Geschwister wird Un-
terkunft und Vollpension nach ihren Méglichkei-
ten in Rechnung gestellt. Auch Selbstverpflegung
ist moglich.

Stiftung Mehr Leben Basel
www.mehr-leben-basel.ch
> Zentrum fiir chronisch-kritisch erkrankte Kinder
und Jugendliche, befindet sich im Aufbau in
Basel.

Heilpadagogische, Sozialmedizinische und
Langzeitinstitutionen
> Es gibt schweizweit zahlreiche heilpadagogische,

sozialmedizinische und Langzeitinstitutionen.
Diese tibernehmen nebst dem padagogischen Auf-
trag auch wichtige pflegerische Leistungen und
verfligen oft tiber ein breites Therapieangebot. Sie
sind ein wichtiger Lebens- und Lernort ausserhalb
der Familie und damit eine tragende Saule in der
Versorgung von beeintrachtigten und komplex er-
krankten Kindern. Da einige dieser Institutionen
bereits tiber PPC-Konzepte verfligen, lohnt es sich,
nachzufragen, wie die Zusammenarbeit mit den
ambulant tatigen Kinderarzt:innen, dem PPC-Team
eines Kinderspitals oder dem Kinderspitex-Dienst
gestaltet werden kann.

Drei Podcasts zur ambulanten padiatrischen

Palliative Care flir interessierte Horer:innen:
> Start der padiatrischen Palliative Care Staffel
im «Pallipod — dem Podcast fir das Leben bis
zuletzty» (https://pallipod.ch/2024/05/17/
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episode-20-1-start-der-staffel-zu-paediatrischer- Ein schoner Artikel zur ambulanten perinatalen
palliative-care) Palliative Care:

> Im Gesprach mit Praxispadiaterin Mercedes Ogal > Solange das Herz schlagt (www.kindsverlust.ch/
Gber integrative Kinder- und Jugendmedizin wp-content/uploads/2024/02/2024-01-27-solan-
(https://pallipod.ch/2024/11/19/ ge-das-herz-schlaegt.pdf)
episode-20-7-1-palliativ-kinderaerztin-merce-
des-ogal/)

> Podcast tiber Melina und ihre Familie (https://an-  Fiir das Literaturverzeichnis verweisen wir auf
meiner-seite.fmh.ch/folgen/folge-12.cfm) unsere Online Version des Artikels.

Betreuung/Unterstiitzung fiir Familien:

Stiftung Pro Pallium: www.pro-pallium.ch

Stiftung Aladdin: https://aladdin-stiftung.ch

Insieme: https://insieme.ch

Entlastungsdienst SRK: www.redcross.ch/de/unser-angebot/unterstuetzung-im-alltag/
fuer-starke-familien

Intensivkids: www.intensiv-kids.ch

Verein Kinder mit seltenen Erkrankungen: www.kmsk.ch

Pro Infirmis: www.proinfirmis.ch

Erfiillung von Wiinschen/Fotos:

Stiftung Sternschnuppe: https://sternschnuppe.ch/de
Stiftung Wunderlampe: www.wunderlampe.ch/de
Make a wish Foundation: https://makeawish.ch/de
Verein Herzensbilder: www.herzensbilder.ch/de

Beim Versterben eines Kindes

Verein Kindsverlust (SS, Geburt, 1. Lebensjahr): www.kindsverlust.ch
Verein Regenbogen (Elterngruppen): https://verein-regenbogen.ch
Familientrauerbegleitung: https://familientrauerbegleitung.ch
Verein «Du bist drany» (Geschwister):www.geschwisterkinder.ch/de
Angebote am Kinderspital ZH: www.kispi.uzh.ch/kinderspital/fachkompetenzen/angebot-fuer-patientin-
nen-und-patienten/palliative-care#weiterfiihrende-links
Sternenkinder Eltern: www.sternenkinder-eltern.ch

Verein Starnechind: www.staernechind.ch

Figurenspieltherapie (Geschwister): www.figurenspieltherapie.ch
Kinderbestattung: www.sternlichtbestattungen.ch

Abbildung 1.

Autor:innen

Dr. med. Mercedes Ogal, Integrative Medizin Innerschweiz AG, Brunnen

Simone Keller, Péadiatrische Palliative Care und Intensivpflege Medizinbereich Kinder und Jugendliche,
Inselspital Bern

Regula Buder, Pflegeexpertin, MAS Palliative Care und Spiritual Care, stellvertretende Geschaftsleitung
Kinderspitex Nordwestschweiz

Vreni Truttmann, Pflegefachfrau HF, stellvertretende Geschaftsleiterin Kinderspitex Zentralschweiz

Martin Hoss, Pflegefachmann HF, Pflegedienstleitung, stellvertretende Geschaftsleitung Kinderspitex
Ostschweiz

Elisabeth Brenninkmeijer, Pflegefachfrau HF, CAS Palliative Care, Geschéftsleitung Kinderhospiz Flamingo AG,
Stiftung Kinderhospiz Schweiz Ziirich

MScN Cathrine Liechti, Teamleiterin Pflege und Betreuung, Stiftung allani Kinderhospiz Bern

Andrea Bucher, Pflegeexpertin, MAS Palliative Care, Padiatrische Palliative Care Kinderspitex Kanton Ziirich

Die Autor:innen haben keine finanziellen oder persénlichen Verbindungen im Zusammenhang
mit diesem Beitrag deklariert.

Vol.35]4-2024 PAEDIATRICA





