Im Fokus: Tumoren im Kindesalter

Palliative Care in der
pddiatrischen Onkologie

Betreuung von Kindern in der Lebensendphase

und deren Familien

In der padiatrischen Onkologie sind die Heilungsraten dank verbesserter Therapiemoglichkei-

ten in den letzten 20 Jahren deutlich gestiegen. Trotzdem versterben von 10 erkrankten

Kindern 2 bis 3 an einem Rezidiv ihrer Tumorkrankheit. In der Schweiz sind dies jahrlich

40 bis 50 Kinder. Im Folgenden wird das Modell der individuell ausgerichteten palliativen

Betreuung des Kindes und seiner Familie beschrieben.
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Vergleichbar mit Palliative Care fir Erwachsene fin-
den sich die Urspriinge der pé&diatrischen Palliative
Care (PPC) in der Onkologie. Die Definition der Welt-
gesundheitsorganisation (WHO) ist international an-
erkannt und ein wesentlicher Bezugspunkt in der Ent-
wicklung von Palliative Care (1). Hierauf bauen auch
die Definitionen fur Kinder auf (2, 3).

«Palliative Care ist die aktive, ganzheitliche Behand-
lung von Patienten mit einer progredienten, weit fort-
geschrittenen Erkrankung und einer begrenzten Le-
benserwartung zu der Zeit, in der die Erkrankung nicht
mehr auf eine kurative Behandlung anspricht und die
Beherrschung von Schmerzen, anderen Krankheitsbe-
schwerden, psychologischen, sozialen und spirituellen
Problemen héchste Prioritat besitzt.» (1)

Grundsétzliche Aspekte zu Pallia-
tive Care in der Kinderonkologie
Fir Erwachsene und Kinder wurde diese Definition
auf lebensbedrohliche und chronische Erkrankungen
erweitert, die mit potenziell kurativer Zielsetzung be-
handelt werden. Dies fihrt immer wieder zu Missver-
standnissen und fehlender Akzeptanz von Palliative
Care. Auch Kinderonkologen fallt es schwer, Grenzen
einer onkologischen Behandlung einzugestehen —
und dann gegenlber Eltern und noch mehr gegen-
iiber dem betroffenen Kind/Jugendlichen den Uber-
gang von einer zunachst kurativ ausgerichteten zu

Bemerkung: Zur Erleichterung der Lesbarkeit wurde die
mannliche Form gewahlt, selbstverstandlich sind beide Ge-
schlechter gemeint. Wenn vom Kind die Rede ist, ist auch der
Jugendliche angesprochen.
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einer palliativen Behandlung versténdlich, einfihlsam
und doch deutlich zu erlautern.

Die palliative Behandlung kann durchaus eine gegen
die Grundkrankheit gerichtete Chemo- oder Strah-
lentherapie enthalten, allerdings ist das Ziel eine
Symptomkontrolle und damit haufig eine Verbesse-
rung der Lebensqualitadt, gegebenenfalls eine Le-
bensverlangerung. Grinde fir die Schwierigkeit der
involvierten Arzte, die «palliative Situation» zu akzep-
tieren, sind Unsicherheit der Prognose, Diskrepanz in
der Einschatzung der Prognose zwischen Familien
und Behandlungsteam, aber auch innerhalb des Be-
Schliesslich gehért dazu die
Schwierigkeit, die Erkenntnis einer weitgehend aus-
sichtslosen Situation der Familie gegenlber zu kom-
munizieren (4, 5) und sie damit zu belasten (6). Wei-
tere Grinde liegen im Bereich der diesbezlglich
noch mangelnden Aus- und Weiterbildung, in der ei-

handlungsteams.

genen Unsicherheit (7) und der bisher weitgehend
fehlenden Unterstiitzung durch Palliative-Care-Teams
bei Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen.

Palliative Care im Alltag

Das Beispiel im Kasten (Seite 7) soll veranschauli-
chen, wie eine palliative Betreuung in der péadiatri-
schen Onkologie verlaufen kann. Selbstverstandlich
sind Krankheitsverlauf und Familienkontext individuell
und hoéchst unterschiedlich; einige Besonderheiten
der palliativen Betreuung krebskranker Kinder und de-
ren Familien kénnen jedoch abgeleitet werden.

Generell werden in der padiatrischen Palliative Care
die Behandlungen lange unter Einbezug experimen-
teller Therapien fortgesetzt. Hierin liegen einige Pro-



bleme, die nachfolgend in der Darstel-
lung von Betreuungsmerkmalen aufge-
griffen werden.

Wichtige Bestandteile der Betreuung
Eine friihzeitige Antizipation einer unheil-
baren Krankheit ist eine wesentliche Vor-
aussetzung, um Palliative Care zu dem

Zeitpunkt, an dem diese wirklich notwen-

dig wird, ohne gréssere Zeitverzégerung

beginnen zu kénnen (8). Vorbereitende

Gespréache konnen es Familien erleich-

tern, in «palliativen Situationen» entschei-

dungsfahig zu bleiben (6). In diesem Zu-
sammenhang kann es hilfreich sein, auch
unsichere Prognosen deutlich zu machen
und diese nicht zu verdecken. Hoffnungen
auf ein Wunder kdnnen ungeachtet dieser

Informationen von vielen Familien und

sollten — parallel zur realistischen Sicht

einer Palliativsituation — auch vom Be-
handlungsteam, aufrechterhalten werden.

Entscheidend ist es, die Leitfragen fdr

das Behandlungskonzept (9, 10) im Auge

zu behalten:

A Was ist fir den Patienten und was ist
fur die Familie wichtig?

A Welche Prognose hat ein Symptom
im Kontext mit dem Krankheitsver-
lauf?

A Was ist das Ziel der Behandlung?

A Welche Behandlung ist in diesem
Kontext angemessen?

Das Behandlungsteam
Palliative Care findet in einem interdiszi-
plindren Team statt, das mindestens die
koordinierte Zusammenarbeit eines Arz-
tes und einer Pflegeperson beinhaltet
(11). In komplexen Situationen werden je
nach Ressourcen weitere Fachpersonen
(aus Psychologie, Sozialarbeit, Physio-
therapie, Padagogik, Seelsorge u.a.) hin-
zugezogen. Je nach Betreuungsort —
oder in flexiblen Betreuungskonzepten,
die das Zuhause, die Klinik und eventuell
weitere Institutionen umfassen — werden
besondere Anforderungen an das Team
gestellt, um den interdisziplindren Aus-
tausch wie auch eine befriedigende
Kommunikation und hohe Kontinuitét in
der Betreuung der Familien aufrechtzu-
erhalten. Die Zusammenarbeit zwischen
Spezialisten und  Kinder-/Hausérzten
spielt eine besondere Rolle, da aufgrund
der Seltenheit von palliativen Situationen
bei Kindern wenig Erfahrung in der Be-
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Fallbeispiel: Thorsten*, ALL

Thorsten erkrankt im Alter von 4 Jahren an einer akuten lymphoblastischen Levkimie
(ALL).

Das Therapieansprechen ist zuniichst gut, und die Behandlung wird — bis auf sehr beeintriichtigende,
iiber Wochen anhaltende Nebenwirkungen auf Steroide — gut vertragen. Wihrend der Davertherapie
kommt es zu einem ZNS-Rezidiv, das kurativ (inkl. ZNS-Bestrahlung) nach einem pidiatrischen Rezi-
divprotokoll behandelt wird.

Erneutes ZNS-Rezidiv

Leider muss gegen Ende der Davertherapie ein erneutes ZNS-Rezidiv diagnostiziert werden, das sich
mit rezidivierenden Kopfschmerzen prisentiert. Thorsten ist inzwischen 6% Jahre alt. Die Eltern ste-
hen in dieser prognostisch @usserst ungiinstigen Krankheitssituation einer nochmaligen intensiven Be-
handlung skeptisch gegeniiber; allerdings mochten sie ihrem jiingsten Sohn auch nichts vorenthalten,
was ihm langfristig helfen kénnte.

Die Entscheidung eines zuniichst palliativen Vorgehens wird gemeinsam mit den Eltern getroffen. Als
primires Behandlungsziel wird eine gute Lebensqualitiit des Kindes und der Familie definiert. Da die
INS-Symptomatik als Folge des erhdhten Hirndrucks im Vordergrund steht, werden regelmiissige
Druckentlastungen und eine intrathekale Chemotherapie durchgefiihrt, unter denen es rasch zu einer
deutlichen Verbesserung der Symptome kommt. Die auf die ZNS-Symptomatik ausgerichtete Behand-
lung wird weiter ausgebaut und zur einfacheren Therapieapplikation sowie Druckentlastung ein
Omaya-Reservoir implantiert. Mit diesen vorwiegend ambulanten Massnahmen ist Thorstens Lebens-
qualitit Gber vier Monate gut (im Liquor sind keine pathologischen Zellen nachweishar). Thorsten
kann mit der Familie in die Sommerferien fahren, er wird wie geplant eingeschult, besucht die Schule
regelmissig mit grosser Freude, spielt Fusshall und Tennis.

4 Monate spiiter: Knochenmarkbeteiligung

Kurz vor den Herbstferien (4 Monate nach Diagnose des ZNS-Rezidivs) kommt es zur erwarteten Kno-
chenmarkbeteiligung. Eine palliative Chemotherapie (Oncovin und Asparaginase, keine Steroide we-
gen schlechter Vertriiglichkeit) wird ambulant eingeleitet, iiber vier Wochen durchgefiihrt und wegen
sich langsam verschlechterndem Allgemeinbefinden beendet. Die weitere Behandlung ist symptoma-
tisch, vor allem Thrombozyten- und Erythrozytentransfusionen bei rezidivierend starker Epistaxis und
Schmerztherapie bei Knochenschmerzen. Die Transfusionen werden teilweise durch die ambulante Kin-
derkrankenpflege (Kispex) zu Hause, sonst im Kinderspital durchgefihrt.

Palliative Care zv Havse

In enger Absprache und zeitweise gemeinsam mit der Kinderdrztin der Familie erfolgen Haushesuche.
Die psychologische Begleitung der Familie, auch der Geschwister, ist durch die der Familie vertraute
Psychologin des Kinderspitals gewihrleistet. Thorsten fiihlt sich im Kreise seiner Familie und einer ak-
tiven nachbarschaftlichen Unterstiitzung sehr wohl. Einen Tag vor seinem Tod (7 Monate nach Rezidiv-
diagnose) wird Thorsten notfallmiissig auf der onkologischen Station aufgenommen, da die Epistaxis
mit begleitenden Angstzustiinden zu Hause nicht mehr zu bewiiltigen ist. Er verstirbt im Beisein seiner
Eltern.

Die Mutter meldet sich fiir ein Nachgespriich bei der Psychologin und berichtet iiber die Entwicklungen
in der Familie nach dem Verlust ihres Kindes. Acht Monate nach Thorstens Tod gelingt der Familie im
zuriickgefundenen Alltag — nach wie vor grossen Schwankungen ausgesetzt — ein weitgehend adéqua-
ter Umgang mit ihrer Traver.

*(Name geiindert)

handlung und Betreuung vor allem bei
niedergelassenen Padiatern besteht.

Das «Shared-Care-Modell»
Das Shared-Care-Modell (12, 13) kann als
«geteilte oder verteilte Betreuung» ver-

standen werden. Ihm liegt die |dee der
partnerschaftlichen Zusammenarbeit zu-
grunde, um dabei vielen Aspekten der
Betreuung von Kindern gerecht zu wer-
den. So nehmen einzelne Mitglieder des
interdisziplindren Teams unabhangig vom
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Betreuungsort des Kindes Funktionen
und Aufgaben wahr und gewahrleisten
dadurch Kontinuitat, Flexibilitdt und Si-
cherheit fir die betroffene Familie. Zur
erfolgreichen Umsetzung wird ein soge-
nannter Keyworker (= eine Person, die
die Faden in der Hand halt und fur die
Koordination der Betreuung zustandig
ist) in der Regel aus dem Arzte- oder
Pflegeteam benannt.

Bediirfnisse von Kindern
und Familien

Eine retrospektive Befragung von 33 El-

tern, die 1990 bis 2002 ihr Kind infolge

einer Krebserkrankung verloren haben
und vom Universitats-Kinderspital Zrich
betreut wurden, ergab folgende Hin-

weise (14):

A Krebskranke Kinder versterben hau-
fig (zu 50%) zu Hause.

A Neben dem Kinder-/Hausarzt ist der
Onkologe héufig eng involviert.

A Die Information Uber die unglinstige
Prognose («unheilbare Krankheit»)
durch den zustédndigen Onkologen
wird von Eltern geschétzt, auch wenn
die Nachricht negativ und 3usserst
belastend ist.

A Eltern ist es wichtig, alles fur ihr Kind
getan zu haben.

A «Alltag» ist in der Ausnahmesituation
wichtig.

A Geschwister empfinden am schlimms-
ten die Mudigkeit, das Erbrechen,
die Traurigkeit und Aggressionen
des sterbenden Bruders/der ster-
benden Schwester. Das heisst, die
Symptomkontrolle ist nicht nur fir
das betroffene Kind, sondern auch
fur die Familie wichtig.

A Fast 80% der Familienmitglieder kon-
nen das Kinderspital nach dem Tod ih-
res Kindes wegen negativer Gefiihle
oder Erinnerungen nicht mehr betre-
ten. Trotzdem pflegt ein Drittel Kontakt
zu verschiedenen Berufspersonen.

Eine weitere, qualitative Studie zu Be-

dirfnissen von Eltern mit einem Kind,

das an einer lebenslimitierenden Krank-
heit (nicht nur Krebs) leidet und palliativ
betreut wird oder kirzlich an dieser

Krankheit verstorben ist, unterstltzt

diese Ergebnisse (15). Eltern wurden

auch dazu befragt, ob sie sich Unterstit-
zung durch eine hospizéhnliche Institu-
tion wiinschen wirden: Dies wurde Uber-
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wiegend verneint. Die ambulante Kin-
derkrankenpflege wird als eine wesentli-
che Unterstitzung empfunden, die in vor
allem sehr pflegeintensiven Situationen
noch mehr Entlastungsfunktionen am
vertrauten Ort des Kindes Gbernehmen
kénnte.

Entwicklungen in der
Schweiz

Die Schweizerin Elisabeth Kibler-Ross
kann mit Cicely Saunders zu den Pionie-
ren der weltweiten Hospizbewegung ge-
zahlt werden. Sie war als Psychiaterin in
den USA tétig und ist als Vortragende in
ihrer Heimat bestens bekannt. Sterbens-
kranke Kinder gehdrten zu einem ihrer
Aufgabenschwerpunkte (16). Auch wenn
ihr Spatwerk wegen zunehmend esoteri-
scher Ausrichtung Kritik erfahren hat,
behalt ihr Frihwerk (Interview mit Ster-
benden, Beschreibung der funf Sterbe-
phasen) Bedeutung.

Die «Palliative-Care-Bewegung»  der
Schweiz beginnt in den 1970er-Jahren in
Genf mit dem international bekannten,
2008 verstorbenen Arzt Dr. med. Charles-
Henri Rapin (17). Die Schweizerische Ge-
sellschaft fur Palliative Pflege, Medizin
und Begleitung (palliative ch) wurde 1988
gegrindet (www.palliative.ch). Aus ihr
bildeten sich in den 1990er-Jahren erste
Palliativnetze in Genf und im Tessin. In-
zwischen wurden Uber die regionalen
Sektionen in fast 20 Kantonen Palliativ-
netze gegrindet. Trotzdem besteht
gemass der kirzlich publizierten nationa-
len Bestandesaufnahme in der Grund-
versorgung (bei Erwachsenen) nur eine
geringe Vernetzung der in einer palliati-
ven Betreuung involvierten Fachperso-
nen (18). Fur Kinder gilt dies wahrschein-
lich in noch ausgeprégterem Masse,
wobei die kleine Anzahl der Kinder, die
einer Palliative Care bedirfen, mogli-
cherweise andere, spontanere Vernet-
zungen erlauben.

Konzepte fur die Betreuung von Kindern,
die von Palliative Care profitieren kon-
nen, liegen in einigen kantonalen Kinder-
kliniken vor; beispielhaft sei hier der Kan-
ton Waadt erwahnt (19, 20). Im Kanton
Zirich wird aktuell im Auftrag der Ge-
sundheitsdirektion ein umfassendes Kon-
zept fur die Betreuung von Kindern und
Jugendlichen am Universitats-Kinder-
spital Zirich erarbeitet. Dieses Konzept

folgt dem oben beschriebenen Shared-
Care-Modell, das drei Séulen zur Reali-
sierung definiert hat:

A Beratung/Coaching

A Schulung/Weiterbildung und

A Forschung/Entwicklung.

Dahinter steht die Haltung, mdglichst
viele Fachpersonen zu unterstitzen und
sie dadurch zu eigener Handlungsfahig-
keit in der padiatrischen Palliative Care
zu befahigen.

Konklusion
Die palliative Betreuung des Kindes und
seiner Familie umfasst medizinische,
pflegerische, psychosoziale und spiritu-
ell-religiose  Aspekte, die individuell
gewichtet werden. Kontinuitat und Flexi-
bilitdt konnen durch das Shared-Care-
Modell am ehesten gewéhrleistet wer-
den. Fur die padiatrische Palliative Care
spielt die Begleitung von Eltern und Ge-
schwistern nach dem Tod des Kindes
eine besonders wichtige Rolle. Dabei
muss berlcksichtigt werden, dass eine
Trauerbegleitung aufgrund des hohen
Traumatisierungsgrads durch den Tod
eines Kindes auch ausserhalb des Spitals
angeboten werden kann. A

Dr. med. Eva Bergstréasser

Abteilungen Onkologie und Palliative Care
Leitung Pédiatrische Palliative Care
Universitéts-Kinderspital Zirich

8032 Ziirich

E-Mail: eva.bergstraesser@kispi.uzh.ch

Merksdtze

A Die Grenzen einer urspringlich kurativ
ausgerichteten Krebshehandlung anzuer-
kennen, ist eine wesentliche Vorausset-
zung, um das betroffene Kind und seine
Familie auf die beschriinkte Lebenszeit
vorzubereiten und diese im Sinne des Kin-
des und der Familie gestalten zu kdnnen.

A Eine offene und einfiihlsame Information
auch Gber eine schlechte Prognose wird
von Eltern geschitzt. Dabei miissen sowohl
Tempo als auch Copingstrategien der Eltern
und des Kindes beachtet und respektiert
werden.

A Das Shared-Care-Modell bietet fir die be-
dirfnisgerechte Umsetzung der palliativen
Betreuung eines Kindes und seiner Familie
viele praxisrelevante und flexible Maglich-
keiten.
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