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Tag der Kranken 2022

«WIr konnen viel von kranken
Kindern und thren Familien lernen»

Sandra Higli-Jost

Kommunikationsbeauftragte mfe

4

3
2
A\

y,

tag der kranken
journde das malades
giornata del malato
di dals malsauns

mfe

Redaktionelle
Verantwortung:

Sandra Hiigli-Jost, mfe

Krankheiten und Beeintrachtigungen beeinflussen das Familienleben. Dies ist ins-

besondere dann der Fall, wenn Kinder oder Jugendliche davon betroffen sind. In so

einer Situation ist es wichtig, bewusst Raum zu schaffen fiir schone Momente. Sich

als Familie Hilfe und Entlastung zu suchen, ist ein erster Schritt.

Krankheiten konnen plétzlich eintreten und das Fami-
lienleben verdndern. Nicht immer ist es dann noch
moglich, das zu leben und zu erleben, was man méch-
te. Im Gesundheitsbericht 2020 geht das OBSAN davon
aus, dass ein Fiinftel der Kinder, Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen in der Schweiz entweder ein Gesund-
heitsrisiko aufweist oder mit einer chronischen Er-
krankung oder Beeintriachtigung lebt. Was bedeutet
das fiir die betroffenen Familien? Fiir den Tag der Kran-
ken 2022 mit dem Motto «Lebe dein Leben» wurde
dieser Frage nachgegangen. «Wir konnen viel von
kranken Kindern und ihren Familien lernen,» ist
PD Dr. med. Eva Bergstrasser, Leiterin der padiatri-
schen Palliative Care am Kinderspital Ziirich, tiber-
zeugt. «Kinder leben ihre Emotionen, sind prasent im
Moment und haben durch ihre Vorstellungskraft die
Gabe, etwas Magisches zu erschaffen.» Sie findet es
wichtig, dass man sich traut, das zu leben, was fiir

einen selbst wichtig ist und sie rat: «Setzt euch mit
Kindern auseinander und befragt sie zu ihren Sicht-
weisen.» Dies konne helfen, Tiiren zu 6ffnen, die ver-
schlossen sind, aber auch um aus der Erntichterung
des Alltags herauszukommen.»

Herausforderungen im Alltag - ein Beispiel

Der 8-jahrige Leonidas ist stark wie ein Lowe, braucht
jedoch tagtaglich eine 1:1-Betreuung. Bei ihm wurde in
der 30. Schwangerschaftswoche Tuberdse Sklerose dia-
gnostiziert. Fur die Eltern bedeutet das, dass sie stets
wachsam sein miissen, denn bei dieser seltenen Krank-
heit kénnen jederzeit epileptische Anfélle auftreten.
Der Knabe hat zudem kein Gefahrenbewusstsein und
ist sehr kraftig. Durch sein unkontrolliertes Verhalten,
wozu auch Beissen, Treten oder Hauen gehodren, kann
er jederzeit sich und andere gefdhrden. Wenn Kinder
schwer krank werden oder krank zur Welt kommen, ist

Uber 80 Jahre Engagement fiir kranke und beeintrachtigte Menschen

Hinter dem Tag der Kranken steht der gleichna-
mige Tragerverein, der die Bevolkerung immer am
ersten Marzsonntag, dieses Jahr am 6. Marz 2022,
auf ein besonderes Thema aus dem Bereich «Ge-
sundheit und Krankheit» sensibilisieren will. Mit-
glieder sind sowohl Patientenorganisationen als
auch Gesundheitsligen, Branchen- und Fachver-
bande wie mfe Haus- und Kinderarzte Schweiz, die
Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) sowie
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andere im Gesundheitswesen tatige Vereinigun-
gen und Verbande. In der Rubrik «Aktivitaten» der
Website www.tagderkranken.ch sehen Interes-
sierte, welche Veranstaltungen wo und wann statt-
finden und sie finden Informationen zur Post-
kartenaktion. Auch eigene Aktivitdten konnen dort
angemeldet werden. Der Verein finanziert sich

Uber Mitgliederbeitrage und Spenden.

Spendenkonto: PC 89-187572-0
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Abbildung 1: Uber 20 Jahre Praxiserfahrung fliessen in die Arbeit von Dr. med. Claudia
Wandt ein. © Nachdruck mit freundlicher Genehmigung von pro pallium.
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dies fiir die ganze Familie belastend. Oft nehmen
Krankheit, Therapie und Organisatorisches so viel
Raum ein, dass wenig Platz bleibt, um das «Leben zu
leben». Um dem entgegenzuwirken, setzen sich Fach-
leute und diverse Organisationen dafiir ein, dass die
Zeit auch mit schonen Momenten und wertvollen Erin-
nerungen gefiillt werden kann.

Freirdaume dank Hilfe von aussen

Die Eltern von Leonidas sind tagtaglich am Organisie-
ren, weil ihr Kind rund um die Uhr Betreuung braucht.
Die kleinen Fortschritte ihres Sohnes und das Kinder-
lachen seiner Schwester geben ihnen als Familie
immer wieder Auftrieb und Kraft. Aber — und das ist
ihnen wichtig zu betonen — ohne Hilfe von aussen wiir-
de es nicht gehen. Und sie raten anderen Familien mit
einem kranken oder beeintrichtigten Kind, die diesen
Schritt noch nicht gewagt haben, es ebenfalls zu tun.
In ihrem Fall sind dies gelegentliche, mehrtégige Auf-
enthalte in einer Entlastungseinrichtung fir behin-
derte Kinder. Seit dem zweiten Lebensjahr von Leoni-
das unterstiitzt zudem die Kinderspitex die Eltern.
Weiter sind seit sechs Jahren Freiwillige von pro pal-
lium fiir die Familie da. «Wir wollen qualitatives Leben
fiir die Kinder und Familien ermoglichen, etwa indem
wir dem kranken Kind oder seinem Geschwister Zeit
schenken oder beispielsweise im Haushalt entlasten,
damit die Familie gemeinsam schéne Stunden ver-
bringen kann. Dabei sind es nicht immer die grossen
Dinge, die zdhlen, sondern auch die kleinen Momente
im Alltag», erklart Cornelia Mackuth-Wicki, Geschafts-
leitung a.i. von pro pallium.

Expertenrolle anerkennen und entlasten

«Betroffene und ihre Angehérigen werden Meister im
Planen und eignen sich oft neue Kompetenzen an wie
etwa Wissen iiber den menschlichen Korper, Erndh-
rung und Bewegungp, ist sich die Rechtsberaterin und
Leiterin des Fachbereichs Jugend und Eltern, Caroline
Brugger Schmidt von Diabetes Schweiz sicher. Mit
ihrer Zoliakie-Erkrankung und als Mutter einer Toch-
ter mit Diabetes kann sie sich gut in solche Familien
hineinversetzen und sie unterstiitzen, den fir sie rich-
tigen, eigenen Weg zu finden. «Wir haben gefiihlt eine
«halbe» Apotheke zu Hause und die medizinischen
Kenntnisse werden immer besser. Zudem sind wir
Stammgast im Kinderspital geworden», fasst die Mut-
ter von Leonidas ihre Situation zusammen. Fiir ihren
Sohn mussen sie immer wieder zahlreiche Termine bei
Spezialisten organisieren. Im Rahmen eines neuen
Projekts soll untersucht werden, ob und wie Praxis-
padiater:innen Eltern mit einem schwerstkranken Kind
unterstiitzen und entlasten kénnen und sollen.
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Kinder des Typs 1
Lebensbedrohlich

Erkrankung mit kurativen
Therapiemoglichkeiten,
z.B. Krebs, Herzfehler

Padiater:innen starken fir die Begleitung schwerstkranker Kinder

Dr. med. Claudia Wandt, Dr. Beat Sottas

Kinder des Typs 2
Lebenslimitierend

Erkrankung mit effizienten
lebensverlangernden Behandlungen,
relativ gute Lebensqualitat,

z.B. Cystische Fibrose, HIV

|

Die 4 Typen lebenslimitierender

Erkrankungen

)

Kinder des Typs 3

Progredient

Erkrankung ohne kurative
Behandlungsmaglichkeiten,
z.B. Muskeldystrophie,
Stoffwechselerkrankungen

Kinder des Typs 4

Irreversibel

nicht progredient verlaufende
Erkrankung mit Risiko fur Komplikationen
und fruhzeitigen Tod, z.B. schweres
Schadelhirntrauma, Wachkoma

www.togetherforshortlives.org.uk 2011, ehemals ACT

Abbildung 2: Typologie des Projekts in der Ubersicht.

Sandra Hiigli-Jost
Kommunikations-
beauftragte

mfe Haus- und Kinderérzte
Schweiz

Geschiftsstelle
Effingerstrasse 2
CH-3011Bern
Sandra.Huegli[at]
hausaerzteschweiz.ch

pro pallium untersucht in einem schweizweiten Projekt zusam-
men mit einem medizinischen Beirat, in welchem Ausmass
Praxispddiater:innen mit lebenslimitierenden Krankheitsver-
ldufen konfrontiert sind, welche Herausforderungen sich dabei
stellen, welche regionalen Unterschiede bestehen und welche
Hilfestellungen Péadiater:innen und Familien wiinschen.

Praxispadiater:innen werden kaum mit Palliative Care in Verbin-
dung gebracht. Dennoch: Weil rund 5000 Kinder mit lebenslimi-
tierenden Erkrankungen oft jahrelang zu Hause leben, sind auch
sie mit schweren Krankheitsverldufen und palliativen Situatio-
nen konfrontiert.

Diese Erkrankungen umfassen vier Typen (s. Abb. 2):

1. Lebensbedrohliche Krankheiten mit Behandlungsoptionen
(z.B. Malignome, Herzfehler);

2. unheilbare Krankheiten mit eingeschrankter Lebenserwar-
tung (z.B. Cystische Fibrose);

3. unheilbare Krankheiten mit progredientem Verlauf ohne Be-
handlungsoptionen (z.B. Muskeldystrophie, Stoffwechsel-
erkrankungen);

4. unheilbare Krankheiten mit schwerer langjahriger Behinde-
rung (z.B. Cerebralparese).

Diese Typologie zeigt, dass padiatrische Palliative Care (PPC)
nicht primar eine end-of-life-care ist, sondern oft eine Betreuung
tiber Jahre. Gute Lebens- und Versorgungsqualitét bedingt dabei
ein multiprofessionelles Netzwerk, in dem Praxispadiater:innen
als Grundversorger den Dreh- und Angelpunkt zwischen
Spezialist:innen und Familie bilden.

PRIMARY AND HOSPITAL CARE - ALLGEMEINE INNERE MEDIZIN 2022;22(2):37-39

Published under the copyright license “Attribution — Non-Commercial — NoDerivatives 4.0”. No commercial reuse without permission.

Erste Resultate zeigen Handlungsbedarf

Das pro pallium-Projekt mit Dr. med. Claudia Wandt, Kinderéarztin

(s. Abb. 1), Dr. Beat Sottas, Sozialwissenschafter, und Cornelia

Mackuth-Wicki, Pflegeexpertin BScN, ist noch nicht abgeschlos-

sen, aber die Online-Erhebung, Gesprache mit Eltern und die

40 Interviews mit Padiater:innen zeigen jetzt schon, dass fiir eine

bessere ambulante Versorgung schwerkranker Kinder noch viel

zu tun ist:

Praxispadiater:innen nehmen Patient:innen mit schweren chroni-

schen Krankheiten oft nicht als Falle wahr, die in einen der vier

o.g. Typen gehoéren. Dadurch wird verkannt, dass andere Unter-

stlitzungsmaoglichkeiten genutzt werden kdnnen.

— Viele Padiater:innen sind ungeniligend auf PPC-Situationen
vorbereitet. Sie wiinschen sich praktische, fachliche und orga-
nisatorische Unterstiitzung, namentlich eine bessere Zusam-
menarbeit mit den Facharzt:innen in den Kliniken.

— Fur eine gute Versorgung zu Hause reicht es nicht, die rein
medizinischen Aspekte abzudecken. Vielen sind Entlastungs-
moglichkeiten und Unterstutzungsstrukturen nicht bekannt.
Diese variieren je nach Wohnort und Kanton enorm, was zu
ungleichen Zugangschancen fiir betroffene Familien fiihrt.

- Das Unterstltzungsangebot variiert auch je nach Diagnose.
Vieles, was bei onkologischen Patient:innen standardmassig
implementiert ist, gibt es fiir Kinder mit anderen Diagnosen
kaum oder gar nicht.

- Eine optimale Versorgung wird auch durch administrative
Hiirden und unterschiedliche Anforderungen beeintrachtigt,
die Padiater:innen nicht richtig kennen.

— Defizite bestehen bei der Gesprachsflihrung und Kommuni-
kation, insbesondere betreffend Prognose, Familiensystem
oder kulturellen Vorstellungen.

— Offensichtlich ist auch, dass vieles auf der Systemebene
angegangen werden muss, weil Verbesserungen nur durch
Interventionen an der Schnittstelle von Gesundheits- und
Sozialsystem maglich sind.

Die Ergebnisse werden in ein Vademecum und Fortbildungen
einfliessen. Damit wird die Versorgungs- und Lebensqualitéat
schwerkranker Kinder und ihrer Familien im ambulanten Bereich
verbessert.

Die Schweizer Palliativstiftung fiir Kinder und junge Erwach-
sene pro pallium

Seit 2009 begleitet pro pallium Familien mit schwerstkranken
Kindern mit fundiertem Know-how. Ausgebildete Freiwillige
unterstitzen dieselbe Familie Gber eine langere Zeit in ihrem
herausfordernden Familienalltag zu Hause und schaffen Mo-
mente zum Durchatmen. Durch die langfristige Zusammenarbeit
mit derselben Person kann eine Vertrauensbasis entstehen.
Diese Begleitung ist fiir die Familien gratis und wird durch Spen-
den finanziert.
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