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Entscheidungen am Lebensende in der
Kinderpalliativmedizin.
Ein Erfahrungsbericht aus der klinischen Praxis

Michaela Kuhlen™

Abstract: »Decisions at the end of life in children’s palliative care. Experience
from clinical practice«. In Germany, despite the enormous progress in pediat-
ric medicine approximately 3,000 diseased children and adolescents under 20
years of age die each year — 60% of them already during their first year. Often
the most adequate palliative treatment agreed upon — also in pediatrics — is the
loving refraining from treatment during the patients’ final phase. Against the
background of the development of general palliative treatment and since the
1980s pediatric palliative treatment, the present report describes clinical case
studies from a university hospital. The mechanisms of decision making by doc-
tors, patients and their families during the final phase are evaluated, whereas at
the same time the necessary limits of pediatric palliative care become clear.
Keywords: child mortality, paediatrics, paediatric palliative care, terminal
care.

Einleitung

,,Es geht nicht darum, dem Leben mehr Tage zu geben,
sondern den Tagen mehr Leben.“ (Cicely Saunders)

In den letzten 100 Jahren hat in der Kinderheilkunde ein enormer Wandel statt-
gefunden. Durch Verbesserung der Erndhrung und allgemeinen Hygiene sowie
durch die Bekdmpfung schwerer Infektionen und die Einfithrung von Impfun-
gen konnte die Kindersterblichkeit deutlich gesenkt werden. Daher liegt
heutzutage in den Kinderkliniken der Schwerpunkt auf der Behandlung von
Kindern mit extremer Frithgeburt, schweren angeborenen Krankheiten oder
Tumorerkrankungen. Fiir einen groBen Teil dieser Kinder stellt die moderne
Péadiatrie einschlieBlich Intensivmedizin die Briicke in ein normales Leben dar.
Selbst Patienten mit letztlich unheilbaren Erkrankungen {iberleben dank ver-
besserter supportiver Therapie bis in das Erwachsenenalter. Dennoch sterben in
Deutschland jedes Jahr krankheitsbedingt etwa 3000 Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene (bis zum 20. Lebensjahr), die meisten (etwa 60%) von ihnen
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fiir Kinder-Onkologie, -Hématologie und klinische Immunologie, Moorenstr. 5, 40225
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bereits im ersten Lebensjahr. Bei allem medizinischen Fortschritt sehen sich
Kinderérzte immer wieder mit Fragen nach den Grenzen des Machbaren und —
noch mehr — des ethisch Vertretbaren konfrontiert. Diese Fragen stellen sich
insbesondere dann, wenn z.B. bei ursidchlich nicht beeinflussbaren Stoffwech-
sel- oder neurodegenerativen Erkrankungen der Verlust von Fahigkeiten nicht
aufgehalten werden kann oder Intensivmedizin nicht mehr als Uberbriickung in
einer Krise Anwendung findet, sondern dauerhaft zur Lebensverlingerung
(z.B. Heimbeatmung) eingesetzt wird.

»Bedenkt — den eigenen Tod, den stirbt man nur, doch mit dem Tod der ande-
ren muss man leben [...]* (Mascha Kaléko).

Die angemessene Vorgehensweise am Lebensende, auch in der Pédiatrie, ist
oft das liebevolle Unterlassen. Damit kann den unheilbar erkrankten Kindern
das Recht auf einen friedlichen und natiirlichen Tod wieder geschenkt werden
— ein Tod, der das Uberleben fiir die Familienangehérigen, aber auch fiir alle
beteiligten Professionellen ertriaglicher macht. Es liegt oft eine grole Chance
darin, die Sterbebegleitung auch und gerade in der Pédiatrie als eine genuine
arztliche Aufgabe anzunehmen.

Aufgabe des Arztes ist es, unter Beachtung des Selbstbestimmungsrechtes des

Patienten Leben zu erhalten, Gesundheit zu schiitzen und wieder herzustellen

sowie Leiden zu lindern und Sterbenden bis zum Tod beizustehen. Die &rztli-

che Verpflichtung zur Lebenserhaltung besteht daher nicht unter allen Um-
stinden. So gibt es Situationen, in denen sonst angemessene Diagnostik und

Therapieverfahren nicht mehr angezeigt und Begrenzungen geboten sein kon-

nen. Dann tritt palliativmedizinische Versorgung in den Vordergrund. '

Die kurative Medizin legt ihren Schwerpunkt auf die ,,Heilung* (curare, lat.
heilen) und Lebenserhaltung bzw. -verldngerung. Der Tod eines Patienten soll
so lange wie moglich hinausgezogert werden. In der Palliativmedizin geht es
vor allem um die Linderung von Leiden (pallium, lat. Mantel). Die Zeit des
Sterbens wird als eine (wichtige) Zeit des Lebens gesehen und wird weder
hinausgezdgert noch verkiirzt. Die Behandlung von krankheitsbedingten Be-
schwerden und das Wohlbefinden des Patienten in allen Bereichen (physisch,
psychisch, sozial und spirituell) stehen im Mittelpunkt. Ziel ist die bestmogli-
che Lebensqualitit fiir den Patienten und seine Angehdrigen.

Der katholische Theologe Franz Bockle schrieb 1979 in einem Artikel mit
der Uberschrift »Menschenwiirdig sterben* ein Kapitel mit dem Titel ,,Sterbe-
hilfe als Lebenshilfe, das er mit folgenden Worten begann:

Sterben ist ein Stiick Leben. Tod und Sterben fallen nicht zusammen. Der Tod

bedeutet ein Ende, einen Zustand... Das Sterben ist dagegen der Weg, den der

Mensch in seiner letzten Lebensphase bis zum Tod zuriicklegen muss. Es ist
immer ein kiirzeres oder langeres Stiick Leben. Der Beistand, den wir den

' Priambel der Grundsitze der Bundesirztekammer zur #rztlichen Sterbebegleitung 2004:
www.bundesaerztekammer.de/downloads/Sterben_in_Wuerde.pdf [07.10.2009].
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Sterbenden leisten, ist daher immer ein Stiick Lebenshilfe, eine Hilfe im letz-
ten beschwerlichen Stiick unseres Lebens. (Bockle 1994)

Entwicklung der Palliativmedizin

Die Entwicklung der modernen Hospizarbeit und Palliativmedizin ging von
England aus, wo Dame Cicely Saunders 1967 mit dem St. Christopher’s Hos-
pice das erste stationdre Hospiz griindete.

Im Jahr 1983 richtete die Deutsche Krebshilfe in der Klinik fiir Chirurgie
der Universitdt zu Ko6ln Deutschlands erste Palliativstation ein. Als Erweite-
rung entstand 1992 auf dem Geldnde der Universitdtskliniken Koln mit Mitteln
der Deutschen Krebshilfe das Dr. Mildred Scheel Haus. Das Haus beherbergt
die Palliativstation, den Ambulanten Palliativdienst und die Dr. Mildred Scheel
Akademie fiir Forschung und Bildung. 1993 ist auf Initiative des Berliner On-
kologen Suchi und des Public Health Forschungsprojektes ,,Ambulante Onko-
logie* ein gemeinniitziger Verein ,,Home care e.V.“ gegriindet worden, in dem
erwachsene Tumorpatienten durch einen palliativmedizinisch erfahrenen Arzt
zu Hause versorgt werden. 1994 wurde die Deutsche Gesellschaft fiir Pallia-
tivmedizin gegriindet. 2003 ist die palliativmedizinische Versorgung in
Deutschland Thema des 106. Deutschen Arztetages gewesen. 2004 wurde im
Dr. Mildred Scheel Haus eine eigenstindige Klinik und Poliklinik fiir Pallia-
tivmedizin gegriindet und ein Lehrstuhl fiir Palliativmedizin an der Universitét
zu Ko6ln eingerichtet.

Entwicklung der Padiatrischen Palliativmedizin

Auch auf dem Gebiet der pédiatrischen Palliativversorgung fand die Pionierar-
beit in Grofbritannien statt — das erste Kinderhospiz der Welt, ,,Helen House*,
wurde 1982 in Oxford erdffnet (Worswick 2000). Inzwischen gibt es in
Grofbritannien mehr als 40 Kinderhospize, das erste Hospiz fiir Jugendliche
bzw. junge Erwachsene wurde 2004 eroffnet. Von der ,,Association for Chil-
dren with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families* mit Sitz
in Bristol ist die so genannte ACT-Charta als Leitlinie zur Versorgung ster-
benskranker Kinder 1997 veréffentlicht worden.” 1998 definierte die WHO:
,»Die Palliativversorgung von Kindern umfasst die aktive Betreuung der kdrper-
lichen, geistigen und spirituellen Bediirfnisse des Kindes vom Zeitpunkt der
Diagnosestellung an und schliefit die Unterstiitzung der Familie mit ein.*

In Deutschland sind schitzungsweise 22.000 Kinder im Alter von 0-18 Jah-
ren von der Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung betroffen (Fiihrer
2005). Jenseits des ersten Lebensjahres stellen Krebserkrankungen gefolgt von

2 Vgl. www.act.org.uk/index.php/about-act/charter.html [07.10.2009].
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neurologischen, kardialen, pulmonalen und metabolischen Erkrankungen die
haufigsten, auf lebenslimitierende Erkrankungen zuriickzufiihrende Todesursa-
chen dar.

Trotzdem steht die padiatrische Palliativversorgung in Deutschland — insbe-
sondere im europdischen Vergleich — noch am Anfang. Das erste Kinderhospiz,
Balthasar, in Olpe, eroffnete 1998, seither wurden 7 weitere Kinderhospize
eroffnet, mehrere sind noch in Planung. Die selbst gestellte Aufgabe dieser
stationdren Kinderhospize ist nicht primir die eines Sterbehauses. Vielmehr
bieten sie Kurzzeitpflegeplitze fiir die lebenslimitierend erkrankten Kinder an,
begleiten die betroffenen Familien und wollen so Entlastungs- und Erholungs-
phasen ermdglichen. 2009 ist die Eroffnung der ersten péddiatrischen Palliativ-
station am Institut fiir Schmerztherapie und Pédiatrische Palliativmedizin,
angegliedert an die Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln, geplant.

2001 hat die Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hématologie das
Projekt ,,Palliativmedizin und Therapie sowie ihre Evaluation in der Padiatri-
schen Héamatologie und Onkologie® initiiert. In diesem Rahmen hat eine Befra-
gung unter 72 deutschen Kinderkrebsstationen ergeben, dass mehr als 60%
aller Kinder mit Krebs im Krankenhaus und weniger als 40% zu Hause ver-
storben sind. Nur ein Drittel aller Stationen bietet eine héusliche palliative
Versorgung an. Diese hiusliche Palliativversorgung erfolgt durch Arzte und
Schwestern in 40% auf ehrenamtlicher Basis und in 24% im Rahmen des Stati-
onsdienstes bzw. als Uberstunden (Friedrichsdorf 2003)

2007 adaptierte und erweiterte die Task Force Paediatric Palliative Care der
European Association for Palliative Care (EAPC) die Definition fiir padiatri-
sche Palliativversorgung der World Health Organisation (WHO) in ihrem /n-
ternational Meeting for Palliative Care in Children, Trento (IMPaCCT)-
Statement.’

Schwerpunkte der padiatrischen Palliativversorgung liegen auf der hochst-
moglichen Lebensqualitit fiir das Kind und der umfassenden Unterstiitzung fiir
die Familie. Zur Versorgung gehoren die Therapie belastender Symptome, das
Vorhalten von Entlastungsangeboten und medizinisch-pflegerischer sowie
psychosozialer Betreuung bis zum Tod und dariiber hinaus wéhrend der nach-
folgenden Trauerphase. In der padiatrischen Palliativversorgung bediirfen nicht
nur die betroffenen Kinder, sondern insbesondere ihre Geschwister und Eltern
ebenfalls der Betreuung. Weitere Besonderheiten sind die groe Dynamik im
Krankheitsverlauf, die Notwendigkeit jahrelanger, wechselnd intensiver Ver-
sorgung sowie der unterschiedliche Entwicklungsstand der betroffenen Patien-
ten.

Die Komplexitit der Kinderpalliativversorgung stellt das bundesweite Ver-
sorgungssystem vor enorme Probleme. Eine hochspezialisierte Versorgung fiir

* Vgl. http://www.dgpalliativmedizin.de/europa.html [07.10.2009].
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— in Relation zum Erwachsenenalter — wenige Kinder muss flichendeckend
ermdglicht werden. VerhiltnisméBig viele Ressourcen miissen regional fiir ver-
hiltnisméBig wenige betroffene Kinder, die aber regelhaft extrem schwierige
und leidvolle Probleme haben, vorgehalten werden. Eine fldchendeckende
Versorgung durch spezialisierte padiatrische Palliativteams ist daher bis heute
nicht gewéhrleistet.

Entwicklung der Pédiatrischen Palliativmedizin in der
Kinderonkologie des Universititsklinikums Diisseldorf

In den 1980er Jahren wurden erstmals kinderonkologische Patienten der Klinik
fiir Kinder-Onkologie, -Hédmatologie und Klinische Immunologie des Universi-
tatsklinikums Diisseldorf in der Palliativsituation auf besonderen Wunsch zu
Hause betreut. Hausbesuche wurden abends nach dem Dienst durch &rztliches
und/oder pflegerisches Personal ehrenamtlich auf Zuruf zur pflegerischen An-
leitung, klinischen Untersuchung oder aus psychosozialer Indikation mit pri-
vaten PKWs durchgefiihrt.

In den 1990er Jahren konnte aus Spendengeldern eine Ausriistung ange-
schafft werden. Die Zusammenarbeit mit dem Haus-Kinderarzt wurde verstirkt
gesucht. Die Versorgung erfolgte aber weiterhin auf rein ehrenamtlicher Basis.

2003 konnte aus Spendenmitteln der Elterninitiative Kinderkrebsklinik e.V.
Diisseldorf eine 24 h-Rufbereitschaft etabliert werden. Die Mitarbeiter erhiel-
ten fiir diese Tétigkeit eine Dauerdienstreisegenehmigung sowie eine Unfall-
und Haftpflichtversicherung.

Zu dieser Zeit wurden auch erste Gesprache mit Vertretern der Krankenkas-
sen, der Kassenarztlichen Vereinigung Nordrhein und dem Berufsverband der
Kinderérzte gefiihrt, um ein ambulantes Konzept zur Palliativversorgung fiir
krebskranke Kinder und Jugendliche offiziell zu etablieren. Am 01.03.2006 ist
dann eine ,,Qualititspartnerschaft zur integrierten Versorgung im Regierungs-
bezirk Diisseldorf zur ambulanten palliativmedizinischen Versorgung krebs-
kranker Kinder und ihrer Familien* initiiert und vertraglich beschlossen wor-
den.

Wihrend in den Anfidngen palliative Patienten der Kinder-Onkologie nur
vereinzelt zu Hause versorgt wurden, nahm die Zahl der betreuten Kinder und
Jugendlichen mit zunehmender Etablierung des Angebots zur ambulanten
palliativen Versorgung kontinuierlich zu. Eindrucksvoll wird dies aus der Ge-
geniiberstellung der im Krankenhaus oder zu Hause verstorbenen Kinder und
Jugendlichen in palliativer Situation sichtbar (Abb. 1).
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Abbildung 1: Zahl der stationdr und ambulant verstorbenen Palliativpatienten
in den Jahren 1998-2008
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Die Zunahme der Todesfalle erklart sich trotz hoher Langzeitiiberlebensra-
ten bei kindlichen Krebspatienten (1980-2004: 76,1%) durch Zunahme der
betreuten Patienten und neue Behandlungsformen fiir Hochrisikopatienten. Auf
Anfragen von niedergelassenen Kinder- und Jugendérzten, umliegenden Kran-
kenhdusern und der Universitétskinderklinik selbst werden seit 2007 auch
Kinder mit nicht-onkologischen, lebenslimitierenden Erkrankungen (v.a. neu-
romuskuldre/-degenerative und Stoffwechselerkrankungen, kongenitale Ano-
malien) betreut. 2007 wurden 2 Kinder, seit 2008 werden 5-10 Kinder stindig
versorgt. Die Betreuung erfolgt hier primér durch den niedergelassenen Kinder-
und Jugendarzt hidufig in Zusammenarbeit mit ambulanten Kinderkrankenpfle-
gediensten und ehrenamtlichen Helfern. Die Verdnderungen im Leistungs-
spektrum sind exemplarisch fiir die Jahre 2003 (Einfithrung der Rufbereit-
schaft) und 2008 in den Abb. 2-3 dargestellt.
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Abbildung 2: Diagnosen der ambulant betreuten Palliativpatienten im
Vergleich 2003 vs. 2008
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Abbildung 3: Altersspektrum der Palliativpatienten im Vergleich 2003 vs. 2008
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Therapiezieldanderung in der Padiatrischen Palliativmedizin

Eine potentiell lebenslimitierende Erkrankung eines Kindes macht es erforder-
lich, Therapieziele gemeinsam mit dem Kind, den Eltern und dem behan-
delnden Team im Krankheitsverlauf immer wieder neu zu definieren. Verinde-
rungen im Verlauf konnen dazu fiithren, dass das urspriingliche Therapieziel
nicht mehr den Bediirfnissen und Moglichkeiten des Kindes entspricht.
Manchmal zwingen auch akute Ereignisse, das Therapieziel zu iiberpriifen und
ggf. zu dndern. Hierbei ist es wichtig, im Mittelpunkt der Behandlung die kor-
perlichen, geistigen, seelischen, sozialen und spirituellen Bediirfnisse der Kin-
der zu sehen und auch jede Handlung am kranken Kind, sei es z.B. die Gabe
von Medikamenten oder krankengymnastische Ubungen, zu hinterfragen.

Gerade altere Kinder und Jugendliche sind in einer Krankheitsphase, in der
die Hoffnungen noch iiberwiegen, hdufig zu erheblichen Einschriankungen
bereit. Diese groe Compliance verdndert sich, wenn die Palliation iiberwiegt.
Unter dem Eindruck begrenzter Zeit tritt die Lebensqualitit in den Vorder-
grund.

Eltern sind die Experten fiir ihr Kind, sie kennen ihr Kind, haben viel Zeit
mit ihm verbracht und sind ihm nah. Sterben und Tod sind auch den Eltern
fremd und bedrohlich, hier fehlen ihnen Antworten auf die Fragen ihres Kin-
des. Das eigene Kind zu iiberleben bedeutet, das Kind an einen Ort gehen zu
lassen, der den Eltern verschlossen bleibt, bedeutet, dass die Angste und
schlimmsten Beflirchtungen wahr werden. Eltern entscheiden tiiber das Leben,
dass sie mit ihrem Kind fiithren wollen. Das Leben, die Krankheit und das Ster-
ben des Kindes werden von ihren Werten, ihrem sozialen Umfeld und kulturel-
len Hintergrund geprégt.

Eine Anderung des Therapieziels bedeutet nicht nur, sich mit dem bevorste-
henden Verlust der Heilungsperspektive bzw. Lebensperspektive und den dabei
auftretenden Emotionen auseinander zu setzen, sondern auch eine neue Sinn-
gebung finden zu miissen.

Fallbeispiel 1: Lebensbedrohliche Erkrankung

Bei M. wurde im frithen Kindesalter eine Erbkrankheit, eine sogenannte Neuro-
fibromatose Typ I, diagnostiziert. M.’s Mutter ist die Ubertrigerin der Krank-
heit. Im Alter von 5 !4 Jahren wird im Januar 2007 ein Tumor im Bereich des
Brustkorbs entdeckt und operativ entfernt. Die histologische Untersuchung
zeigt einen sehr seltenen, sehr bosartigen Tumor ausgehend von den Nerven-
scheiden. Bereits drei Monate spédter kommt es zu einem Wiederauftreten des
Tumors an gleicher Stelle. Nach ausfiihrlichen Gesprachen mit den Eltern iiber
die Moglichkeiten und Grenzen einer Therapie wird im April 2007 eine Che-
motherapie eingeleitet. Hierunter werden zusétzlich zu den therapiebedingten
stationdren Aufenthalten wiederholt stationdre Wiederaufnahmen wegen thera-
pieassoziierte Komplikationen erforderlich. Dariiber hinaus gestaltet sich die
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hiusliche Tabletteneinnahme schwierig und stellt einen erheblichen familidren
Stressfaktor dar. Bereits vier Monate spéter zeigen die Verlaufsuntersuchungen
einen Progress der Tumorerkrankung. Nach erneuten ausfiihrlichen Gesprachen
mit den Eltern wird die Therapie im Sinne einer weiteren Therapieintensivie-
rung umgestellt. Weitere drei Monate spéter im November 2007 zeigen die
Verlaufsuntersuchungen einen gleichbleibend groffen Tumor und es wird ent-
schieden, erneut eine komplette Tumorresektion anzustreben. Die histologische
Aufarbeitung zeigt einen nahezu komplett vitalen Tumor. Schon zwei Wochen
postoperativ kommt es zu einem zweiten, massiven Tumorrezidiv. Bereits zu
diesem Zeitpunkt umwiéchst der Tumor die Luft- und Speiserohre sowie die
groflen GefdBle nahezu vollstindig.

In ausfiihrlichen Gespriachen mit den Eltern werden die Therapieoptionen
besprochen. 1) Auch mit einer erneuten intensiven Chemotherapie, Re-
Operation und experimentellen Therapieansétzen ist keine Heilung mehr zu
erwarten, die Prognose von M. ist infaust. 2) Mit einer relativ milden, gut ver-
traglichen oralen Chemotherapie konnte versucht werden eine Lebensverldnge-
rung zu erzielen. 3) Die weitere Betreuung kann im Sinne einer palliativen
Versorgung im héuslichen Umfeld durch das Kinderpalliativteam der Klinik in
Zusammenarbeit mit der Kinderarztin erfolgen.

Aufgrund der Tumorlokalisation und -ausdehnung besteht bereits zu diesem
Zeitpunkt die Moglichkeit einer akuten Verschlechterung mit akut einsetzender
massiver Luftnot.

M. ist das einzige Kind seiner Eltern. Bei beiden Elternteilen besteht der
dringliche Wunsch nach Zeitgewinn, insbesondere bei M.’s Vater mit der Hoff-
nung auf neue erfolgversprechende Therapieansitze. M. selbst, 6 "2 Jahre alt,
mochte nicht mehr in die Klinik, zu diesem Zwecke ist er auch bereit, Tabletten
einzunehmen.

Gemeinsam wird entschieden, die weitere Behandlung von M. im hédusli-
chen Umfeld durchzufiihren. Neben der oralen Chemotherapie erfolgt eine
palliative Betreuung, in Abhédngigkeit vom Verlauf soll iiber das Procedere ent-
schieden werden. Nach wenigen Wochen relativer Beschwerdefreiheit und
zahlreichen Ausfliigen der Familie treten Ende Januar 2008 stérkste Schmerz-
krisen auf, die einer suffizienten Schmerztherapie nur schwer zuginglich sind
und M. sowie seine Familie extrem belasten. Die Verlaufsuntersuchungen
zeigen einen deutlichen Tumorprogress, in der Folge wird die orale Chemothe-
rapie beendet. Im kurzfristigen Verlauf treten dariiber hinaus stdndige Husten-
attacken und eine zunehmende Atemnot auf, die eine suffiziente Symptomkon-
trolle zusitzlich erschweren. Nach Ausschopfung sdmtlicher konservativer
therapeutischer Maflnahmen wird nach Absprache mit den Eltern und Zustim-
mung von M. eine palliative Sedierung zur Symptomkontrolle eingeleitet. M.
verstirbt wenige Stunden spéter friedlich in den Armen seiner Eltern.
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Fallbeispiel 2: Fortschreitende Erkrankung ohne therapeutische
Optionen

Bei D. wurde nach verzogerter Entwicklung und folgendem Verlust von Fahig-
keiten im Alter von 5 Jahren die Diagnose eines Morbus Alexander / Leuko-
dystrophie gestellt. Hierbei handelt es sich um eine in der Regel spontan auftre-
tende genetisch bedingte Stérung, bei der eine fortschreitende Degeneration der
weillen Substanz von Gehirn und Riickenmark auftritt. Die Krankheit verlduft
progredient mit zunehmendem Abbau von motorischen und geistigen Féhigkei-
ten. Eine Heilung ist nicht moglich. D. leidet unter stdndig wiederkehrenden
Krampfanfillen, einer spastischen Léhmung der Arme und Beine, Storung der
zentralen Regulation von Atmung und Korpertemperatur, Schluckstérungen,
Knochenbriichen infolge verminderter Knochendichte und Schmerzen. Zur
Erleichterung der Atmung wurde eine Kaniile iiber einen Luftréhrenschnitt
eingebracht, die Erndhrung erfolgt iiber eine in den Magen eingelegte Sonde.
Er ist sprach- und sprechunfdhig, erkennt aber seine Bezugspersonen sowie
Gerdusche in der Umgebung. Infolge rezidivierender Infektionen (z.B. Lun-
genentziindung) kommt es immer wieder zum Auftreten von Akutsituationen
mit deutlicher Verschlechterung des Allgemeinzustandes. Aufgrund der pro-
gredienten Atemstorung wurde wiederholt die Option einer maschinellen
Heimbeatmung diskutiert.

D. ist inzwischen 12 Jahre alt und das einzige Kind einer alleinerziechenden
Mutter. Die Eltern trennten sich einige Jahre nach Diagnosestellung. Die Mut-
ter pflegt D. aufopferungsvoll zu Hause, Unterstiitzung erhilt sie durch einen
Kinderkrankenpflegedienst (18 Stunden/Tag) und einen ambulanten Kinder-
hospizdienst. Vier Wochen im Jahr wird D. in einem stationdren Kinderhospiz
zur Entlastungspflege aufgenommen. Seit zwei Jahren erfolgt dariiber hinaus
eine Unterstiitzung durch das Kinderpalliativteam. Trotzdem ist die Mutter
immer wieder am Ende ihrer Krifte, zwischenzeitlich bedurfte sie einer ambu-
lanten Behandlung aufgrund einer Depression.

Mit D.s Mutter, dem Vater sowie dem behandelnden Kinderarzt wurde nach
vielen Vorgesprachen ein Termin zur Definition von Behandlungszielen, insbe-
sondere fiir Akut- und Notfallsituationen vereinbart. Hierbei sollte auch defi-
niert werden, welche lebenserhaltenden Maflnahmen bzw. Therapiebegrenzung
seitens der Eltern gewiinscht sind.

Den Eltern ist vollig klar, dass Daniel an einer lebenslimitierenden Erkran-
kung des Gehirns leidet, in deren weiteren Verlauf mit einer zunehmenden
Verschlechterung seiner neurologischen Situation zu rechnen ist und an der er
frither oder spéter versterben wird. In der Vergangenheit seien unterschiedliche
Prognosen beziiglich der Lebenserwartung geduflert worden, die D. bisher alle
iibertroffen habe, auBerdem befinde er sich zur Zeit in einem sehr guten Zu-
stand und habe nach Ansicht der Eltern eine betrdchtliche Lebensqualitit. Au-
Berdem habe er sich in der Vergangenheit nach kritischen Situationen immer
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wieder gut erholt, so dass sie in akuten Krisensituationen zur Zeit die Durch-
fithrung sdmtlicher Reanimationsmafnahmen wiinschen.

Aktuell wurde D. aufgrund einer erneuten Infektion mit Verschlechterung
der Atmung auf ausdriicklichen Wunsch der Mutter stationdr aufgenommen.
Bei fortschreitender Verschlechterung ist der Einsatz maschineller Beatmungs-
hilfen erneut zu diskutieren.

Das Sterben erlauben

Die Kindertherapeutin Anna Freud formuliert in den 1970er Jahren die Not-
wendigkeit, Kindern das Sterben zu erlauben.
Soweit Kinder nicht aus der Reaktion der Eltern die Ndhe des Todes erraten,
fiihlen sie selbst nur die Abnahme ihrer Krifte und das Schwinden jeder Le-
benslust. Alles, was der Erwachsene dann noch tun kann, ist, dass er dem

Kind erlaubt, sich gehen zu lassen und den hoffnungslosen Kampf mit der
Krankheit aufzugeben (Freud 1972).

Niethammer fiihrte diesen Standpunkt richtungweisend in die Kinderonko-
logie in Deutschland ein. Kinder und Eltern kdnnen es als erleichternd erleben,
wenn man sich gegenseitig nichts vormachen muss und wenn es nicht mehr
darum geht, kraft eigener Anstrengung das Schicksal zu wenden. Die Wortwahl
,»sich gehen lassen® enthélt zwei Aspekte: das Miihen aufgeben diirfen und sich
den eigenen Weg weitergehen lassen.

Wenn der nahende Tod nicht tabuisiert wird, bekommen wesentliche Aspek-
te Raum. Bewusst kann entschieden werden, womit die kostbare Lebenszeit
gefiillt sein soll und welche ,,Dinge* noch zu erledigen sind. Kinder mochten
hdufig Freunde und Verwandte noch einmal sehen und driicken ihren Eltern
gegeniiber ihre Liebe sehr direkt aus. Wenn die Lebensrestzeit mit Begegnun-
gen und Erlebnissen gestaltet wird, die den Kindern Freude machen, erscheint
das Leben des Verstorbenen im Riickblick als erfiillt. Die Klage, dass Kinder
noch nichts von ihrem Leben gehabt haben, wird eher von auflen erhoben, als
von den Kindern oder ihren Eltern selbst. Ein literarisches Beispiel dazu bietet
die Geschichte von ,,Oscar und die Dame in Rosa“ (Schmitt 2003).

Ein vorrangiger Aspekt bei Kindern im Zusammenhang mit dem Sterben ist
die Vorstellung des Getrenntseins. Das Totsein oder Woanderssein wird akzep-
tiert, die Frage ist, ob die Mutter bei einem bleibt. Auf diese Angst kann Bezug
genommen werden ,,Ich will immer bei dir sein, solange du mich brauchst.*

Kein Ende

Es gibt keinen letzten Augenblick, die Augenblicke gehen immer weiter, das
Sterben hat kein Ende. Es nimmt nur immer andere Formen an.

Erst stirbt sie in unseren Armen, wird sie schwerer, als sie je zuvor gewesen
ist (weil es nichts mehr gibt, das sie trigt, keine gefliigelte Seele, die ihren
kleinen Korper unauthérlich in die Hohe schraubt, gegen die Krifte der Erde).
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Was sie aufrecht gehalten hat, wird uns iibertragen. Jetzt miissen wir sie zu
halten versuchen. Das macht uns schwerer. Oder tragt es uns? Sodass wir
leichter werden? Das Sterben wird’s lehren. (Sterben: anderes Wort fiir Zeit.)
Und inzwischen stirbt sie ruhig weiter. In ihrem kélter und steifer werdenden
kleinen Korper, aber auch zu Hause (wo in dem Augenblick niemand ist): in
ihrem Babyzimmer, ihren Kleidern, ihren Flaschchen und allen ihren Sieben-
sachen, den Fotos und Biichern, den Tierchen, dem Kinderwagen im Flur.
Und dann beginnt sie auch draulen zu sterben, sogar an Stellen, an denen sie
noch nie gewesen ist, in den Kdpfen von Menschen, die sie nie gesehen hat. In
Kopfen, die abgewandt werden, aus Scham, aus Angst vor Ansteckung, aus
Feigheit. In Kdpfen, in denen sie geleugnet und still und heimlich totgemacht
wird.

Vor allem jedoch stirbt sie in uns. Wo sie gedacht worden ist, da muss sie
sterben. Wo sie gedacht werden wird, da wird sie tot sein miissen. Aber es ist
unmoglich und wird unmdéglich sein, sie nicht zu denken. Darum wird es
schlieBlich keinen Ort mehr geben, an dem sie nicht gestorben ist:

Es hat gerade erst angefangen. Sie hat noch mindestens ein Leben vor sich
(Thomése 2004).
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