Online-Fortsetzung:

Die meisten Kinder, die der ambulanten padiatrischen Palliative Care (PPC) bedirfen, wer-
den von der Kinderspitex betreut. Wir fragten Kinderspitex in verschiedenen Regionen der
Schweiz, wie Wunsch und Wirklichkeit in der ambulanten PPC im Alltag der Kinderspitex
aussehen. Wegen der Coronaviruspandemie war es nicht allen angefragten Kinderspitex
mdglich, ihre Antworten noch vor Redaktionsschluss der gedruckten Schwerpunktausgabe
zur PPC einzusenden. Sie werden hier nun nach und nach online erganzt.

Wie viele Kinder mit lebenslimitierenden Krank-
heiten betreuen Sie im Durchschnitt pro Monat?
Stiftung Joél: Die Stiftung Joél Kinderspitex ist in der
ganzen deutschsprachigen Schweiz und zum Teil im
Jura tatig. Wir betreuen monatlich zirka 150 Kinder
mit einer lebenslimitierenden Erkrankung. Diese Zahl
unterliegt immer gewissen Schwankungen, die Ten-
denz ist aber aufgrund des Wachstums unserer Stif-
tung eher steigend.

Welches Alter oder welche Erkrankungen ste-
hen dabei im Vordergrund?

Stiftung Joél: Wir pflegen Patienten ab dem Saug-
lingsalter bis ins junge Erwachsenenalter, wobei
junge Erwachsene nur ein sehr kleiner Anteil der Pa-
tienten sind. Von den Krankheitsbildern her sind es
oft Kinder mit seltenen Erkrankungen oder mit ei-
nem Gendefekt, mit Stoffwechselerkrankungen, mit
neurologischen, onkologischen, oder kardiologi-
schen Erkrankungen oder mit Muskelerkrankungen.
Viele der Kinder haben aus unterschiedlichen Griin-
den eine Atemproblematik.

Welche positiven Erfahrungen machen Sie im
Betreuungsalltag?

Stiftung Joél: Die Arbeit in den Familien ist oft von
einer grossen Wertschatzung geprégt. Die Unterstit-
zung in der Pflege des Kindes, die Beratung und ein
Blick von aussen auf die Gesamtsituation wird viel-
fach sehr geschatzt. Das ist eine Bereicherung fir un-
sere Pflegefachpersonen, aber auch fiir die beglei-
tenden Teamleiterinnen. Eine Familie in einer solch
schwierigen Situation begleiten zu dirfen ist eine in-
tensive, aber schone Aufgabe. Es entstehen oft sehr
wertvolle Beziehungen. In den verschiedenen Regio-
nen der Schweiz gibt es noch recht grosse Unter-
schiede in Bezug auf die Vernetzung mit anderen in-
volvierten Diensten, Spitdlern, etc, aber auch im
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Umgang mit Palliativen Situationen. Wir schatzen die
Zusammenarbeit mit verschiedenen Spitdlern sehr.
Es ist hilfreich und unterstitzend fiir die ganze Situa-
tion, wenn im interdisziplindren Team Uber Betreu-
ungspldane, Vorgehensmoglichkeiten, Unterstit-
zungsangebote etc. gesprochen werden kann. Eine
klare Vorgehensweise gibt den Eltern, aber auch den
Pflegenden Sicherheit, wenn die Situation schwierig
wird.

Wo sehen Sie im Kontext der Palliative Care ihre
konkrete Rolle?

Stiftung Joél: Unsere Rolle ist es, neben der Uber-
nahme eines Teils der Pflege des Kindes die Familie,
unter Berlicksichtigung der familidren Autonomie, so
intensiv wie ndtig zu unterstitzen. Aufgrund unserer
oft starken Prasenz in der Familie, kdnnen wir die Pro-
zesse und Bedurfnisse der Familie recht gut erken-
nen. Dadurch ist es uns moglich, ein Bild davon zu
bekommen, wo Bedarf an Unterstlitzung besteht.
Das kann bedeuten, dass wir Anregungen zur Selbst-
hilfe geben aber auch, dass wir neben unseren Pfle-
geeinsadtzen koordinieren und organisieren was no-
tig ist. In Regionen, in denen ein gutes Netzwerk be-
steht, ist dies in der Regel einfacher. Durch Beratung
und Gesprache kdnnen wir, wenn es die Familien zu-
lassen, unterstitzend im Prozess des Abschiedneh-
mens beistehen. Fir Geschwister bieten wir, dank
der Unterstlitzung durch Spendengelder, individu-
elle Maglichkeiten fir Freirdume und Zeiten, in de-
nen sie der Mittelpunkt sein dirfen. Zudem bieten
wir die Moglichkeit einer punktuellen Begleitung
und Beratung auch nach dem Tod des Kindes.

Wo sehen Sie Probleme und zukiinftige Heraus-
forderungen?

Stiftung Joél: Zum Teil haben wir Probleme mit der
interdisziplindren Zusammenarbeit, wenn die Kom-
munikation nicht stimmt oder die Fallfihrung fehlt.
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Nicht alle Kinderdrzte kénnen mit der palliativen Si-
tuation umgehen. Das kann zu Problemen fihren,
zum Beispiel mit der Verordnung von Medikamen-
ten, wenn ein Hausarzt nicht unbedingt bereit ist,
wichtige Schmerz- oder die Atmung erleichternde
Medikamente friihzeitig als Reserve mitzugeben. Zu-
dem wadre eine palliative Haltung sehr hilfreich, um
gemeinsam mit den Eltern einen Betreuungsplan zu
erstellen und den Eltern in der Entscheidungsfin-
dung beistehen zu kdnnen.

Ein grosses Fragezeichen besteht hinsichtlich der Fi-
nanzierung von Case Management, Beratung, Ar-
beitsausfdllen der Eltern, ungedeckten Pflegestun-
den, Kinderbetreuung usw. Es missen immer noch
viele Stunden aus Spendengeldern finanziert wer-
den. Die Ubernahme von Pflege- und Uberwa-
chungskosten ist abhdngig davon, welcher Kosten-
trdger zustandig ist. Wenn es um eine Dauertiberwa-
chung mit Interventionsbereitschaft geht, ist es von
Vorteil, wenn die IV der Kostentrdger ist, denn im Ka-
talog der Krankenkasse ist Uberwachung nicht als
Leistung vorhanden.

Schwierig ist fir uns oft auch, dass es Familien gibt,
die aus kulturellen, persénlichen oder anderen Grin-
den keine oder nur sehr wenig Unterstlitzung an-
nehmen wollen. Dabei zusehen zu mussen, wie die
Familie an ihre Grenzen kommt obwohl es Untersttit-
zungsmaglichkeiten fur sie gdbe, ist nicht immer ein-
fach.

Die meisten Eltern sind zum ersten Mal in einer sol-
chen Situation und mdissen sich neben den Proble-
men der Trauer auch noch um sehr viele andere

Wie viele Kinder mit lebenslimitierenden Krank-
heiten betreuen Sie im Durchschnitt pro Monat?
kispex: Im ersten Quartal 2020 hat die Kinderspitex
Kanton Zirich (kispex) 64 Kinder mit palliativen Er-
krankungen betreut. Mehr als die Halfte der gesam-
ten Pflegestunden der kispex werden im Bereich Pal-
liative Care geleistet.

Welches Alter oder welche Erkrankungen ste-
hen dabei im Vordergrund?

kispex: Die Kinderspitex Kanton Zurich (kispex) be-
treut Kinder aller Altersgruppen, von Friihgeborenen
bis zum Alter von 18 Jahren mit verschiedenen palli-
ativen Krankheitsbildern. Die haufigsten Krankheits-
bilder der palliativ betreuten Kinder sind im Bereich
Neurologie und komplexe Syndrome, weiterhin sind
Kinder mit pneumologischen, kardiologischen, ha-
matologischen, gastroenterologischen oder Stoff-
wechselerkrankungen sowie Kinder mit onkologi-
schen Erkrankungen betroffen. Der Betreuungszeit-
raum umfasst Tage, Wochen, Monate und haufig
auch viele Jahre. Im Jahr 2019 hatten wir zweimal be-
reits  vorgeburtlich  Kontakt zu  betroffenen
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Dinge kimmern. Sie sind darauf angewiesen, dass sie
Uber ihre Rechte und Moglichkeiten informiert wer-
den. Hier kdnnte ein Leitfaden sehr hilfreich sein.

Was sollte sich aus lhrer Sicht andern, um diese
Probleme zu I6sen?

Stiftung Joél: Die Finanzierungsmdglichkeiten fur
alle ungedeckten Kosten mudissen auf politischer
Ebene erreicht werden.

Notwendig sind rasche Abkldrungen wegen Hilflo-
senentschddigungen usw., damit ein Teil des even-
tuellen Arbeitsausfalls eines Elternteils abgedeckt
werden kann.

Wichtig ist die Sensibilisierung fiir die Notwendigkeit
padiatrischer Palliative Care und die Entwicklung ei-
ner entsprechenden Haltung auf allen Ebenen — und
ganz besonders bei den Hausdrzten.

Auch sollte es in allen Spitdlern interdisziplindre Pal-
liativteams geben, welche die Fallfiihrung in komple-
xen Situationen stellen und fUr eine gute Aufgaben-
teilung und ein angemessenes Case Management
sorgen.

Und nicht zuletzt sollte man einen Leitfaden fur El-
tern mit einem chronisch kranken oder beeintrach-
tigten Kind erstellen, der Uber die rechtlichen und
praktischen Mdglichkeiten der Unterstitzung in al-
len Phasen der Erkrankung informiert.

Die Fragen wurden von Astrid Baumgartner, Regionalleiterin Ost-
schweiz der Stiftung Joel Kinderspitex Schweiz, beantwortet.

Familien aufgenommen, bei denen bekannt war,
dass das Kind eine palliative Betreuung benétigen
wird.

Welche positiven Erfahrungen machen Sie im
Betreuungsalltag?

kispex: Die Familien schatzen die Unterstltzung
durch die Kinderspitex Kanton Zurich, die bei vielen
Kindern Uber viele Jahre geleistet wird. Diese Bezie-
hungen sind durch gegenseitige Wertschatzung
und Vertrauen zueinander gepradgt. Die Eltern wis-
sen, dass ihre Kinder in guten Handen sind, gerade
auch in der Nacht. So kénnen sie wieder Energie fir
den ndchsten anspruchsvollen Tag schdpfen.

Die Zusammenarbeit mit dem pddiatrischen Pallia-
tive-Care-Team des Kinderspitals Zurich ist konstruk-
tiv und wertschatzend, gegenseitige Informationen
und rasche Unterstltzung, vor allem in der End-of-
life-Phase, sind gewdhrleistet. Wir nutzen den Betreu-
ungsplan der padiatrische Palliative Care Schweiz ge-
meinsam im Behandlungssteam. Im direkten Aus-
tausch werden gemeinsame Behandlungsziele be-
sprochen und vereinbart. Bei einigen Kindern finden
gemeinsame Hausbesuche der Arztinnen des PPC-
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Teams mit Mitarbeiterinnen der kispex statt. Fur die
Geschwister eines erkrankten Kindes involvieren wir
haufig pro pallium und flr Fotos der letzten Lebens-
phase die Organisation Herzensbilder. Das verschafft
den Familien oft einen anderen Fokus und auch et-
was Leichtigkeit in dieser schwierigen Zeit.

Wo sehen Sie im Kontext der Palliative Care ihre
konkrete Rolle?

kispex: Abhdngig vom Krankheitsbild und der Situa-
tion der betroffenen Familien unterscheidet sich die
Betreuungsdauer eines Kindes. Wenn nur wenig Zeit
bleibt, erfordert dies eine besonders einfihlsame
Kommunikation und auch Verstandnis flreinander,
sowohl seitens der kispex-Mitarbeiterinnen als auch
von den Familien. Bei zeitlich beschranktem Einsatz
der kispex ist der rasche Beziehungsaufbau sehr
wichtig. Diese Situationen haben hohe Prioritat und
werden bestmdglich durch die kispex abgedeckt.
Die Pflegeberatungen sind hier zur Beratung der Fa-
milien und des Teams intensiv involviert. Das ganze
kispex-Team sorgt fiir eine telefonische Erreichbar-
keit rund um die Uhr durch einen Helpline-Dienst,
und bei Bedarf sind auch Notfalleinsatze jederzeit vor
Ort moglich. Die Kinderspitex Kanton Zurich bietet
Nachtwachen an, wenn es die Situation erfordert.
Konkret unterstutzt die kispex die Familien bei der
medizinischen Betreuung ihres erkrankten Kindes
und befahigt sie, die Betreuung teilweise selbst zu
Ubernehmen — mit Unterstltzung soweit sie diese
bendtigen. In enger Absprache mit dem PPC-Team
des Kinderspitals und den betroffenen Familien pas-
sen wir unser Angebot an die Bedurfnisse der Fami-
lien an, wenn sich der Gesundheitszustand des Kin-
des verschlechtert. Das gilt sowohl fur eine kurzfris-
tige Verschlechterung, zum Beispiel bei einem Infekt,
als auch bei einer allgemeinen Verschlechterung der
Situation durch Fortschreiten der Erkrankung, die
eine Anpassung der Pflege erforderlich macht.

Dazu gehoren die medizinisch-pflegerische Behand-
lung der belastenden Symptome, Hilfe bei der Ent-
scheidungsfindung bei Verdnderungen der Situa-
tion, Support fr die Eltern und die an der Pflege be-
teiligten Angehdérigen. Dartber hinaus stellen wir die
Finanzierungsantrdge bei der IV oder der Kranken-
kasse und organisieren Hilfsmittel, benétigtes Pflege-
material sowie Medikamente fur das betroffene Kind.
Das erfordert eine sehr grosse Flexibilitdt des ganzen
kispex-Teams und die Bereitschaft, sich auf rasch
wechselnden Situationen einzulassen. Wir betreuen
die Familien bis zum Versterben ihres Kindes, und auf
Wunsch auch dartber hinaus, daheim. Falls die Eltern
es winschen, nimmt das Team an der Beisetzung
des Kindes teil.

Wo sehen Sie Probleme und zukiinftige Heraus-
forderungen?

kispex: Die Kinderspitex Kanton Zurich muss sich auf
immer wieder wechselnde Situationen einstellen,
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das bendtigt personelle Ressourcen. Qualifiziertes
Pflegepersonal ist im padiatrischen Bereich nicht ein-
fach zu rekrutieren. Die Weiterbildung der Mitarbei-
ter im Bereich Palliativ Care erfolgt zum Teil intern,
was finanzielle und personelle Ressourcen erfordert.
Daflr braucht es Gelder fur die stetige Weiterbildung
im Bereich padiatrische Palliativ Care. Ein CAS (Certi-
ficate of Advanced Studies) im Bereich Palliative Care
wird bisher nur fiir den Erwachsenenbereich ange-
boten, nicht spezifisch fur die Padiatrie, obwohl es
grosse Unterschiede in der Palliative Care zwischen
Erwachsenen und Kindern gibt.

Fir die Familien sind haufig viele administrative Auf-
gaben zu erledigen, das ist besonders fur fremdspra-
chige Familien eine grosse Herausforderung. Es be-
stehen zwar Unterstitzungsangebote, zum Beispiel
durch Pro Infirmis, aber fUr die Familien ist die Betreu-
ung des kranken Kindes oft sehr aufwendig, sodass
die Energie fir das Einholen weiterer Unterstit-
zungsangebote fehlt. Es gibt Unterstiitzung durch
den Sozialdienst im Kinderspital, welche jedoch hau-
fig nicht ausreicht. Wenn viele Disziplinen involviert
sind, fehlt oft eine Fallfiihrung, die die Faden in der
Hand hélt; dann Gbernimmt kispex die Koordination,
die andere Ressourcen beschneidet und nicht voll-
stdndig verrechenbar ist.

Was sollte sich aus lhrer Sicht andern, um diese
Probleme zu I6sen?

kispex: Es werden geschulte Personen benétigt, die
sich um die administrativen Belange, Finanzierung
der kispex-Einsatze, Hilfsmittelbeschaffung und die
Koordination der verschiedenen Bedurfnisse kiim-
mern. Das kdnnte eine Sozialarbeiterin sein, die aus-
schliesslich fiir die durch die kispex betreuten Fami-
lien arbeitet.

Wenn viele Disziplinen involviert sind, braucht es ei-
nen Case Manager. Das kdnnte beispielsweise der
Spitalarzt, der das Kind am haufigsten betreut oder
der betreuende Kinderarzt sein.

Auch vonseiten der IV oder Krankenkasse kann ein
Case Manager hilfreich sein, der die Familien bei Ver-
sicherungs- und Finanzierungsfragen unterstitzt,
auch beziglich der Hilflosenentschadigung, den In-
tensivpflegezuschldagen oder der Hilfsmittelorganisa-
tion.

Fir die Ausbildung des Pflegepersonals im Bereich
PPC mussten offentliche Gelder zur Verfligung ste-
hen.

Die Fragen wurden von Andrea Bucher, Pflegeberatung, CAS Palli-
ative Care, kispex Kinderspitex Kt. Zirich, beantwortet.
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