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Themen

—Was Eltern bewegi-wenn ihr Kind nicht erwachsen werden wird.
—Was brauchen sie fur die Begleitung des kranken Kindes?

—Welche Unterschiede it es in Bezug auf die Krankheit des
Kindes?

—Behandlungsplan
—Umgang mit prognostischer Unsicherneit
— Entscheidungen treffen
—Die Kompetenz des Kindes
—Das beste Interesse des Kindes
—Wo ist Alltag und Normalitat moglich und wie kdnnen wii ticlfen?
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Was Eltern bewegt

—Alles mediziniscn.i*3gliche getan zu haben
— Eine gute Mutter, eir ¢uter Vater zu sein
—Das Kind zu schutzen

—Hoffnung auf realistische (kleine) Zicle und Wunder

— Abschiednehmen, Unerledigtes bereinigeri

— Sicherheit aufbauen fur das Weiterleben der Zuruckp!eibenden
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Wenn ein Kind unhelilbar krank ist oder wird

Sozio-okonomische
Rzdingungen

Versorgungs-  Regic: 7. / nationale

konzepte Strut.curen : Langzeit-
Spital institution
Kostentrager Juristische Aszev.e Medizinische Versorgung
Zuhause  Hjfsmittel
Familiensystem
Familienstruktur Finanzen

Familienkultur

Berufliche Verpflichtungen
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in Anlehnung an: Chris Feudtner — Multi-level systems influencing palliative care (2011) 5



Negativ beeinflusste Lebensbereiche bei Eltern

Average Qol ot 7.2 (Scale 0 - 10)
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Was brauchen Eltern fur die Begleitung des Kindes?

was mussen wir dafur wissen?

—Erfassen der Erwartungen, Sorgen und Angste (Kind / Familie)
— Erfassen der Bewaitiguigsstrategien und des Kommunikationsstils
—Wer entscheidet in ae’ -zmilie?
—Bedeutung fur Entscheiduagsfindungsprozess
—Entscheid bzgl. REA
— Entscheid bzgl. Intensitat der Linersiitzung
— Aufklarung des betroffenen Kindes un« wer Geschwister
—Welche Erfahrungen hat die Familie in der Vergaiigenheit gemacht
—Verlust, Todesfalle
— Traumatisierung

UNIVERSITATS- Sylter Palliativtage
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was mussen wir dafur wissen?

—Hoffnungen, Wertz .« Traume» des Kindes
—Welche Rolle spielt Religion im Leben des Kindes?
—Welche Vorstellungen ha’ dzs Kind vom Tod?

—Wie sind diese Vorstellungen in dener. der Familie eingebettet?

—Welche religiosen / spirituellen Vorstellungar: 1:ad Erwartungen
bestehen in der Familie?

—Wie bereitet sich die Familie auf das Sterben des «indes vor?
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Was brauchen Eltern in einer solchen Situation?

Ehrliche und vol'standige Information
Zugang zu Personal
Koordination der Korininurikation und Betreuung

Ausdruck eigener Emotiora'iiat des Personals wie auch emotionale
Unterstutzung durch sie

Schutz der Eltern-Kind Beziehung
Glaube / Religiositat

W=

o o
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Dimensionen der familienzentrierten Palliative Care

Unterstutzung
der Familie

ommunikation
‘ itKind und

Entsche@p@

prozesse

Schmerz- und
Symptom-
linderung
Kontinuitat und
Koordination
der Care

Traverzegleitung
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1. Akute lymphatische Leukédmie Therapieziele
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Betreuungsplan s, 2008 mu:
Personalien Kind und Familie Plan Nr. 1 od a¥
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Menezes A. Int J Pall Nursing 2010;16:41-7

Figure 2. Acute loss of abilities

Clear threat to child's lif Clear threat to child's Iife
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A\Mornent of threat passes Moment of threat passes

Time f ¥ '1_ —
Acute loss of abilities ~«utz loss of abilites

Questions about whether the child will Ive or dle at tinres of acute change fading
overtime unt! the next acute phase
Figure 3. Slow deterioration

Slow deterioration noticed, revealing relentless course of the crild's life-lir ing ) ess
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Questions about when the child would die

Figure 4. Life-threatening surgery

Reepsated Iife-threatening surgery: Hope alongside the threat to the child's Iife

Time L § L

Questions about risks and benefits of repeated major surgery from which the chid could die

Figure 5. The cycle of crisis and survival

Crisls Survival  Crisis Survival

Ths ,&‘:’ E——

Questions ahout the child's abvity to aways pull through—
being different to other fomiles I sockety

Wie sehen Eltern den
Krankheitsverlauf ihres
Kindes?

— Realisieren Bedrohlich- und
Endlichkeit

— Konstruieren sich eine ,eigene” Welt
ihres Kindes

—Wir mdssen diese Konstrukte
verstzhen, um Eltern in einen
Entscheiuringsprozess und in die
Definition vor.Therapiezielen
einbeziehen zu \&rinen.
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Umgang mit prognostischer Unsicherheit
Informationen und vorausschauende Planung

— Krankheitsverlauf'— 'viz interpretieren wir, was ist zu erwarten?

— Welche Symptome koriien auftreten, was bedeuten diese, kann dagegen
getan werden?

— Wenn etwas getan werderi konn, was?
—Wenn nicht, was bedeutet das? 1
— Zeitliche Dimensionen
— Vielleicht auch: Wie wird das Sterben aussetien”
— Festlegen von Therapiezielen und allg. Zielen des Kindes / Familie
— Allgemein — was mochte das Kind noch erleben?
— Behandlungsziele, - Was wenn?
— Wunsche — bspw. Zuhause sein versus alles tun

UNIVERSITATS- Sylter Palliativtage
KINDERSPITAL y 9 1
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Was brauchen Eltern in einer solchen Situation?

—Ehrliche und velisiandige Information
—Zugang zu Personal
—Koordination der Komriruriikation und Betreuung

— Ausdruck eigener Emotiona'it=i des Personals wie auch emotionale
Unterstutzung durch sie

— Schutz der Eltern-Kind Beziehung
—Glaube / Religiositat

Vielleicht eine Behandlungsver 2in.barung

UNIVERSITATS- Sylter Palliativtage
KINDERSPITAL

ZURICH
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Behandlungsvereinbarung

1. Name, Vomame, Geburtsdatum wird aus Phoenix Gbernommen

Name und Vomame des Valers

Name und Vomame der Mutter

2. Behandiingsteam -pe sonen wird aus Phoenix dbemommen (Name, Vomame und Funktion)

3. Medizinische Situation (fur Laiesvelstandlich formuliert):

_ Wie ist der Verlauf der «£r..“h¢ it / 2ehandlung? Wie sicher/unsicher
Prognose: -
ist die Prognose?

Welche gesundheitlichen Probleme stehen . . ./ sinem
(unserem?) Kind im Vordergrund?

T A Bt Welche gesundheitlichen Probleme werden bei mir/meinem Kind in
: Zukunft vermutlich noch kommen? Wie wahrscheinlich ist es, dass
diese Probleme auftreten?
UNIVERSITATS-
KINDERSPITAL
ZURICH

Im Vordergrund stehende Probleme:
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4. Behandlungs- und Betreuungsmoglichkeiten: Was kann getan werden?

5. Medizinische Einschatzung der Chancen und Belastungen/Risiken der Behandlungsoptionen
(fur dieses Kind)

o. Ziele der Behandiung und Betreuung (nahe, mittelfristige und ferne Ziele)

Was ist das jetzige Ziel der Behandlung und Betreuung (z.8. fur die
nachsten Stunden / Tage)?

Mittelfristiges Ziel Was ist das Ziel der Behandlung und Betreuung fir die nachsten

Wochen / Monate?
Was soll/kann in nachster

erreicht werden?

Fome Ziele: W as < das langfristige Ziel der Behandlung/Betreuung? Wie soll mein

Leben/ .as Leben meines Kindes zukiinftig aussehen?
Was soll/kann in Zukunft erreicht

werden?

7. Behandiungsvereinbarungen:

Welche Behandlung méchte .ch/so," mein Kind erhalten?

Welche Behandlungen mochte ich nicht/soll r zin ¥ind nicht
Was soll nicht gemacht werden? [HutlehE

8. Betreuungsvereinbarungen:

Wo kann ich mir vorstellen, betreut zu werden bzw. wo soll mein Kind

Wie soll das Kind betreut werden? betreut werden?
(Spital — Intensivstation; zu Hause)

i Wo mochte ich nicht betreut werden /wo soll mein Kind nicht betreut
;J(’:II\GBSE/;SS_PITAL Was soll nicht passieren? werden? Was will ich/fir mein Kind auf keinen Fall? 17
ZURICH (Bsp.: nicht auf Intensivstation)




9. Spezifische Winsche des Kindes und der Familie:

Diese Dinge sind mir/ meinem Kind besonders Wichtig

Bei der Behandlung ist wichtig:

10. B2 cinem Herzkreislaufstillstand sollen alle Wiederbelebungsmassnahmen versucht werden

O JA

ONEIM

Sollte es mir/meinem Kind sehr schlecht gehen, mochte ich, dass

Im Fall einer akuter.
m Fall einer akulcre folgende Massnahmen unternommen werden:

Verschiechterung werden
Massnahmen ergriffen (Z.BY
Bebeuteln, Unterstitzung von
Herz/Kreislauf, Medikamente
Linderung von Leiden)

Lol R s R b e R s e ol Wer soll zues sofort . formiert werden, wenn ein Notfall eintritt?
nen kontaktiert (z.B. Mutter, Vater,

Hausarzt, ..)

11. Dauerder Vereinbarung:

Ab wann soll diese Vereinbarung
gelten?

Wie lang soll diese Vereinbarung

gelten? oder bis Widerspruch

VeV LI RTIE ERS V=T VIl 7 B. Eltern, Case Manager, Spitex....
dieser Vereinbarung

z.B. bis dann und dann oder bis zur nachster. aont” olie in der Poliklinik

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH
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Mes Cudesch, Mojata kuura, Mon livre,
Mi libro, Mein Buch, libri im, benim kitabim,

O meu livro, MiS BUECh,

Moja knjiga, E&YF5, 1l mio libro,

Cartea mea, =X ;.

3. lch stelle mich vor

3.1 Das bin ich

Meine ganzer Name ist

Meine Familie und Freunde sagen mir

Ich bin Jahre alt.

Mein Geburtsdatum ist

Ich spreche oder verstehe folgende
Sprachen

Meine Religion ! Kultur ist

4. Meine Geschichte
(kurze Riographie mit den Spitalaufenthaiten usw.)

4 e’ aliche [ medizinische Biographie

Meine Krr ounit eise

Meine Krankheil B¢ .nd" ung [ habe ich 2chon seit meiner Geburt

[ entdeckte man als ich Jahre alt war

Meine Krankheit braucht die folu2p” 2n F :handiunaen/ Therapien

UNIVERSITATS-
KINDERSPITAL
ZURICH
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6.8 Was mir wichtig ist im Leben

Was ich gerne mache/ was mir Freude macht

W.onn ich glicklich bin, dann aussert sich das

Wenn ich tr.urig bin, dann aussert sich das

dann hil® mir

Meine Rituale (ink’1sive relic osn)

Meine Winsche, meine Traume

mein grosster Wunsch ist

was mir besonders wichtig ist

Was ich noch sagen wollite

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH



Entscheidungen treffen

—Wenn Kinder uringi'bar krank sind, eine hohe prognostische
Unsicherheit besteht, dann missen bestimmte Entscheidungen

getroffen werden.
—Das heisst nicht nur, uber eine Reanimationsstatus zu sprechen

—Wichtig: Einbezug des Kindes, wenn tncgiich

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH
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Entscheidungen treffen

dazu brauchen Eltern:

1. Zeit und Raur:
2. ein Innehalter
3. die Erlaubnis zu frager.

—nicht nur fur Familien und Eltern
—auch fur Behandlungsteams

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH
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Haufige Frage:
«Medical futility» (Nutzlosigkeit)

—Die Behandlurg verlangert das Leiden

—Die Behandlung fuhit nicht zu einer Verbesserung der
Lebensqualitat.

—Die Behandlung ist nicht'geeianet, um ein gutes
Behandlungsergebnis zu erzieler:.

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH

Sylter Palliativtage
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Wie kommen wir zu einer guten Entscheidung?

1. Betiachten verschiedener Perspektiven

2. Das Kind.isi rein juristisch nicht autonom.

3. Fragen, die weitenelfen konnen:
—Welche Entscheiding ist fir dieses Kind am besten?
—Wer sollte die Entsciie:ioung treffen?
—Wie stark mochte das Kind.iavolviert werden?

—Welchen Einfluss hat der Einkbe.i1.0 des Kindes auf die
Entscheidung und auf das Kind seitsi?

—Wo hilft es dem Kind, selbst Kontrolle auszuiiben?

—Wo konnen Konflikte fur das Kind oder fur cas Kind mit seinen
Eltern entstehen?

SSSSSSSSSSSSS 24
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Entscheidungen

Coyne und Gallagher (2011) favofisiazen fur die Einbindung des Kindes ein
funf-stufiges Modell von Harry Shier (202 );

—Unabhangig vom Alter wird das Kz zngehort.

—Das Kind wird darin unterstutzt, seine-‘Atinsche zu aullern.
—Die Sichtweise des Kindes wird berucksicritut.

—Das Kind wird in den Entscheidungsprozess eint:zzogen.

—Das Kind nimmt aktiv und mit eigener Verantwortuiig am
Entscheidungsprozess teil.

UNIVERSITATS- . ‘ ) . . I . . . )
KINDERSPITAL Coyne |, Harder M. Children's participation in decision.making. J Child Health Care 2011;15:312-9

ZURICH
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Was tun in Konfliktsituationen?

Kontakt aufbauen, Vertrauen herstellen
Versuch, die Posifion des Gegenubers zu verstehen

Respekt
Wunsche des Kindes encrechen

B wnh =

5. Bei nicht zu erreichendem Konscrs
— Ethikforum

— Gesprachsrunden
—Hinzuziehen anderer Vertrauenspersonen aer r2milien

— Andere juristische Schritte

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH
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Ein Kind und seine Familie auf diesem schweren Weg

begleiten/beraten

— F0r das Kind ist die Geborgenheit durch die primaren
Bezugsperscnen (= Familie) von hochster Prioritat.

—Die grosste Angst des Kindes ist es, alleine gelassen zu

werden.

— Fdr die Familie ist die Kontiniitat der Betreuungspersonen

ebenso wichtig.

Verfugbarkeit
Verlasslichkeit
Vertrautheit

fur alle eine wes€niliche
Voraussetzung

UNIVERSITATS-

KINDERSPITAL
ZURICH
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Wie ist Normalitat im Ausnahmezustand moglich?

Wichtige Voraucssetzungen dazu:
— Akzeptanz der palliativen Behandlungssituation
— Schwierige und grundsat-Zictie Fragen zu klaren
—Noch mal Intensivstation?
—Noch mal Spital?

Damit werden Freiraume fur Alltag und Nar:palitat geschaffen.

UNIVERSITATS- e
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ZURICH
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