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Ein Tag unterwegs mit dem Kinderpalliativteam

Suidhessen

Eine Todesnachricht in der Teambespre-
chung: Hannah Haumann berichtet der
Runde von einem Madchen, das kiirzlich
verstorben ist. Es wurde nur 13 Jahre alt.
Die Gesundheits- und Kinderkrankenpfle-
gerin liest ihren Arbeitskolleginnen und
Kollegen die Nachricht vor, die ihr die
Mutter der verstorbenen Patientin zuge-
sandt hat: ,Vielen Dank fiir die Unterstit-
zung in der schwierigen Zeit. Sie ist fried-
lich eingeschlafen und hatte keine
Schmerzen®, so zitiert sie die Mutter unter
anderem.

Solche Situationen gehoren fiir das Kin-
derpalliativteam Stdhessen mit Sitz in
Frankfurt-Sachsenhausen zum Beruf, auch
wenn sie nicht alltiglich sind. Denn ihre
kleinen und jungen Patienten sind unheil-
bar krank. Leiden beispielsweise an onko-
logischen, Stoffwechsel- und Muskeler-
krankungen oder haben seltene Gende-
fekte. Das verstorbene Madchen, das aus
der Ukraine kam, litt an Mukoviszidose, ei-
ne angeborene Stoffwechselerkrankung,
bei der zdher Schleim in den Zellen ent-
steht und lebenswichtige Organe nach
und nach verstopft. Die todliche Erkran-
kung ist derzeit nicht heilbar.

Multiprofessionelles Team

,Sie hat sich nur Stiick fiir Stiick fiir unsere
Behandlung geoffnet, vor einem Jahr hat
sie noch jegliche Behandlung abgelehnt",
erzahlt Dr. med. Sebastian Kriimpelmann,
Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin,
Palliativmedizin, Pad. Pulmologie und Neo-
natologie. Kriimpelmann stellt an diesem
Tag mit Dr. med. Sabine Becker, Facharztin
fir Kinder-, Jugend- sowie Palliativmedi-
zin, den arztlichen Teil des multiprofessio-
nellen Teams.

Das Kinderpalliativteam Siidhessen besteht
aus Kinderkrankenpflegekraften, Arzten,
Psychologen und Sozialpddagogen. Denn
im Zentrum ihrer Arbeit steht nicht nur die
medizinische Behandlung, sondern vor al-
lem Familien vollumfinglich zu unterstiit-
zen und ihnen die Mdglichkeit zu geben,
noch Zeit gemeinsam zu Hause mit ihren
Kindern zu verbringen.

Nach dem Hausbesuch wird alles in die elektronische Patientenakte eingetragen: Die Kinderkranken-

pflegerin Hannah Haumann (links) und die Kinder- und Jugendarztin Dr. med. Sabine Becker haben sich

einen Tag lang bei ihrer intensiven Arbeit liber die Schultern schauen lassen.

Neben dieser schlechten Nachricht gibt
es aber an diesem Morgen auch eine gute.
So wurde fiir einen ihrer jungen Patienten
ein spezieller Rollstuhl genehmigt. Zur
tdglichen Arbeit gehort auch der gemein-
same Kampf der Familien und des Teams
mit den biirokratischen Hiirden im Ge-
sundheitssystem. Ein zdhes Ringen mit
den Krankenkassen sei es, berichtet Be-
cker. Nun aber kénne das Kind endlich die
Natur erleben und mehr von der Welt se-
hen als Klinik und das eigene Zuhause.
Fiir Vorfreude sorgt an diesem Tag ein be-
sonderes Ereignis am Abend. Der Cirque
du Soleil hat Premierenabend in Frankfurt
und hat die Familien der betroffenen Kin-
der und das Kinderpalliativteam eingela-
den. Firr viele Eltern ist dies eine willkom-
mene und seltene Auszeit aus dem vollge-
takteten Alltag, wie Becker erzdhlt.

Riesiges Versorgungsgebiet

Insgesamt behandelt und betreut das Kin-
derpalliativteam durchgehend rund 20
Kinder. Uber das Jahr verteilt sind dies gut
100 Familien, die unterstiitzt und beglei-
tet werden. Im Gegensatz zur Erwachse-
nenpalliativversorgung steht der Tod des
Patienten aber nicht immer unmittelbar
bevor. Im Schnitt werden die Familien und

Patienten zwei bis drei Monaten begleitet,
wobei die Spanne recht grof sei, so Be-
cker. Bei der Erwachsenenpalliativversor-
gung seien dies oft nur zwei bis drei Wo-
chen. Auch im Krankheitsbild unterschei-
det sich die Palliativmedizin zwischen Kin-
dern und Erwachsenen stark. Wahrend
gut 90 Prozent der Erwachsenen onkolo-
gisch betroffen seien, seien dies bei den
Kindern nur 20 bis 25 Prozent. Auch des-
wegen wird nur gut die Halfte der Kinder
hier mit Opioiden behandelt.

Nach der Besprechung stehen fiir das
Team Hausbesuche bei den Patienten an.
Die Fahrten dahin konnen dabei durchaus
auch mal langer sein, denn das Kinderpal-
liativteam Stidhessen ist nur eines von
dreien in Hessen. Sein Gebiet erstreckt
sich von Butzbach im Norden tber Viern-
heim im Sitiden und von Ridesheim im
Westen bis nach Schliichtern im Osten:
Ein Gebiet mit gut 7.470 Quadratkilome-
tern und tber vier Millionen Einwohnern.

Auf Hausbesuch

Fiir Becker und Haumann steht heute eine
Fahrt nach Bad Nauheim zu der dreijahri-
gen Mia* an. Mia litt bei der Geburt unter
starkem Sauerstoffmangel. Die Folge war
unter anderem eine starke Epilepsie. ,Ak-
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tuell ist Mia auf fiinf verschiedene Medika-
mente angewiesen, bekommt eine keto-
gene Diat liber eine Magensonde fiir die
Epilepsie sowie Sauerstoff liber ein Gerat
zur_Atemunterstiitzung”“, berichtet Be-
cker, die die Dreijahrige schon fast ihr
ganzes Leben begleitet. Die medizini-
schen Ziele fiir das Palliativteam sind er-
wartungsgemafd eher kleinschrittig: ,Wir
wollen bei Mia eins von fiinf Medikamen-
ten absetzen.” Die ketogene Erndhrung
mache die Behandlung zusitzlich komple-
xer, berichtet die Arztin, da viele Kinder-
medikamente mit Zucker versetzt seien,
damit sie von kleinen Kindern besser an-
genommen werden.

Routinen durch enge Betreuung

Die Prognose fiir Mia ist ungewiss. Ein
starker Epilepsie-Anfall kann jederzeit le-
bensbedrohlich fiir das kleine Madchen
werden. Sie hat zudem ein hohes Risiko,
eine Atemwegserkrankung zu bekom-
men, die sich schnell zu einer Lungenent-
ziindung entwickeln konnte. Die Familie
wird aktuell sechs Mal die Woche von ei-
nem Pflegedienst unterstiitzt, einmal die
Woche kommt zudem das Kinderpalliativ-
team vorbei. Weil das Team einen
24-Stunden-Notdienst hat, kann das aber
in Krisensituationen auch mal hdufiger der
Fall sein.

Im Haus der Familie angekommen, liegt
Mia in ihrem Bett und schlift fest. Die
Winde sind pink gestrichen, von einem
Regal lachen Kuscheltiere auf die Besu-
cher herab. Auf den ersten Blick wirkt sie
wie ein gewdhnliches dreijdhriges Kind,
waren da nicht die Schlauche der lebens-
wichtigen medizinischen Gerite, die dem
jungen Mddchen mit hellblondem Haar
iberhaupt erst den Schlaf ermdglichen.
Die Rollladen sind weit unten, es ist ein
heifler Sommertag. Zu horen ist nur das
gleichmifliige Gerdusch des Beatmungs-
gerits. 17 Liter Atemluft pumpt das Gerat
pro Minute in die Lungen der kleinen Mia,
da sie sonst selbststandig nicht genligend
Luft auf Dauer bekommen wiirde. Die
Mutter Chiara L.* steht neben dem Bett —
Mias Vater ist wahrend des Besuchs bei
der Arbeit — und beantwortet die Fragen
von Arztin Becker zur aktuellen Lage von
Mia, wahrend Becker das Kind abhort und
Reflexe checkt. Haumann kontrolliert die

Geridteeinstellungen und gleicht die The-
rapiepldne ab.

Das Gesprach geht ausgesprochen locker
und routiniert iiber die Biihne, ein Resultat
der langen und engen Betreuung. Bei eini-
gen Fragen greift die Mutter in das Regal
neben dem Bett und zieht einen dicken
Ordner mit hunderten Seiten Papier he-
raus. Darin ist die bisherige Krankenge-
schichte der Dreijahrigen dokumentiert.
Nun muss noch Schleim bei Mia, der sich
in ihren Atemwegen bildet, abgesaugt
werden. Die Prozedur beherrscht die Mut-
ter alleine. Sie steckt das Atemgerat von
Mias Tubus ab, verbindet ein Sauggerat
und fangt an, den Schleim zu entfernen.
Mia hat wahrend der ndtigen Prozedur
mit Husten zu kdmpfen, sie rochelt immer
wieder. Sie reagiert nur beschrankt auf die
Behandlung, schlaft immer wieder ein, hat
hdufig die Augen zu. , Mittlerweile komme
ich mit der Pflege von Mia gut zurecht,
doch am Anfang war ich wirklich erst ein-
mal liberfordert”, sagte Chiara L., ,gerade
als wir aus der Klinik entlassen wurden,
war ich den ganzen Tag nur mit der Pflege
beschiftigt.” Durch den Pflegedienst und
das Kinderpalliativteam habe L. nun Gele-
genheit, um einfach mal nur ein wenig
Zeit mit Mia zu verbringen. Zum Zirkus
am Abend geht Mia allerdings nicht, denn
sie wiirde wahrscheinlich nicht viel mit-
beziehungsweise wahrnehmen, so die
Mutter. Daflir ist es eine willkommene Ab-
wechslung fiir die Familie, die nun auch
einmal einen Abend ohne Pflege und me-
dizinische Gerdte verbringen kann. Fir
Mias Betreuung in der Zwischenzeit ist ge-
sorgt.

Mit Resilienz durch Krisen

Nach dem Besuch geht es wieder zuriick
in die Raumlichkeiten des Kinderpalliativ-
teams. Becker erzdhlt, dass es nicht im-
mer so problemlos laufe wie bei Mias Fa-
milie. Gerade Sprachbarrieren mit Famili-
en, aber mittlerweile auch mit den Pflege-
diensten selbst erschweren die Arbeit.
Oftmals seien Eltern gerade in diesen
emotional schwer belastenden Situatio-
nen nicht leicht im Umgang. Vor allem,
wenn sie auf jede magliche Therapie be-
stehen, auch wenn diese medizinisch we-
nig sinnvoll sei, erschwere dies manchmal
die Arbeit fiir das Team und das Leben der
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Kinder selbst. Deswegen sei die psycholo-
gische Unterstlitzung mindestens genau-
so wichtig wie die medizinische.
Dariiber hinaus sei eine Nachsorge nach
dem Tod des Kindes wichtig, so die Padia-
terin. Zwei bis drei Monate nach dem Ab-
leben wird mit den Familien noch einmal
die Therapie besprochen — fiir die emo-
tionale Verarbeitung der Eltern ist es
wichtig, noch einmal zu erfahren, dass sie
alles Notige fir ihr Kind getan haben,
denn hdufig entstehen im Nachhinein
doch noch Fragen, warum diese und jene
Therapie gemacht wurde.”
Nach ihrem Hausbesuch tragen Haumann
und Becker alles Relevante in die elektro-
nische Patientenakte am Laptop ein. Auf
einer Wand im zentralen Raum des Kin-
derpalliativteams hdngen dutzende Fotos
von den ehemaligen Patientinnen und Pa-
tienten. Eltern haben sie dem Team gege-
ben, damit es sich immer wieder an ihre
kleinen Schiitzlinge erinnern kann. Man-
chen der Kinder und Jugendlichen sieht
man ihre Krankheit an, anderen nicht. Da
ist das Madchen mit dem seltenen Schint-
zel-Giedeon-Syndrom, ein Gendefekt, der
mit einer Haufigkeit von weniger als 1 zu
einer Million auftritt. Obwohl die Lebens-
erwartung des Mddchens zu Beginn nur
auf ein Jahr geschdtzt wurde, konnte sie
noch weitere 22 Jahre mit ihrer Familie
verbringen. Ein weiteres Bild zeigt einen
Jungen mit einem Hirntumor, der erfolglos
mehrere Chemotherapien und Bestrah-
lungen ertragen hat.
Becker sagt: ,So bedriickend die Situatio-
nen und Herausforderungen fiir die Fami-
lien auch manchmal sind, so viel geben ei-
nem aber die Kinder und Eltern wieder zu-
rick.“ Gerade auch fiir die Eltern sei das
Kinderpalliativteam wie ein Rettungsan-
ker in stiirmischen Zeiten. ,Wir konnen
den Familien ein kleines bisschen Halt ge-
ben, sie entlasten und ihnen Zeit zusam-
men ermoglichen.”

Lukas Reus

Informationen zum Kinderpalliativ-
team Siidhessen finden Sie unter
www.kinderpalliativteam-suedhessen.
de, der QR-Code dorthin. Spenden:
IBAN: DE 98 5005 0201 0200 4632 33

*Namen gedndert, der Redaktion aber
bekannt.
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