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«Kinder konnen das nahende Ende spiiren»

FEva Bergstriisser begleitet am Kinderspital Ziirich unheilbar kranke Kinder. Ihre Hauptarbeit habe nicht mit Sterben,
sondern mit Leben zu tun, sagt die Leiterin des Palliative-Care-Teams im Gesprich mit Dorothee Vogeli

Vor dem Haupteingang des Univer-
sitdts-Kinderspitals Ziirich sitzen ein
Mann und eine Frau auf einer Bank.
Sie warten und beobachten ihre kleine
Tochter, die einen Schmetterling zu
fangen versucht. Pflegende gehen ein
und aus. Die Stimmung ist entspannt.
Nichts deutet darauf hin, dass es an
diesem Ort manchmal um Sterben
und Tod geht. Eva Bergstrissers Biiro
ist im zweiten Stock. Die 59-jdhrige
Pédiaterin leitet das Palliative-Care-
Team. Es kommt zum Einsatz, wenn
ein Kind so schwer krank ist, dass ein
normaler Alltag auch fiir die Familie
nicht mehr moglich ist. Bei Kindern
beginnt Palliative Care sehr viel frii-
her als bei Erwachsenen. Sie ist vor
allem Begleitung, manchmal bereits
dann, wenn eine schwerwiegende Dia-
gnose gestellt wurde. Das Palliative-
Care-Team ist auf allen Spitalabtei-
lungen unterwegs und macht Haus-
besuche. Fachpersonen und Eltern
sagt Eva Bergstrisser jeweils, dass
der Beziehungsaufbau wichtig sei,
um parat zu sein, wenn es schwieriger
werde. Thr Team unterstiitzt die Fami-
lien auch nach dem Tod ihres Kindes.

Frau Bergstrisser, ahnen schwerkranke
Kinder, dass sie bald sterben werden?
Kinder konnen das nahende Ende spii-
ren. Unsere Patientinnen und Patienten
sind aber meistens nicht in der Lage,
verbal zu kommunizieren. Wir begleiten
Sduglinge, bei denen lange unklar bleibt,
wie und wie lang sie leben werden. Wir
kiimmern uns um Kinder mit schweren
Unfallfolgen und sehr viele mit neurolo-
gischen Erkrankungen. Ich habe wenige,
vor allem krebskranke Kinder erlebt, die
ihre Vorstellungen zu Sterben und Tod
dussern konnten.

Wie sprachen Sie dariiber?

Ein Kind sagte, es miisse zwei Kof-
fer packen. Den einen nehme es auf
seine Reise mit, den anderen lasse es zu
Hause, damit es nicht vergessen werde.
Ein anderes wollte auf einem Besen in
den Himmel reiten. Ich habe auch schon
ein kleines Kind erlebt, das kaum sprach
und plotzlich zu seinen Eltern sagte, wie
lieb es sie habe. Das war unglaublich be-
rithrend. Im Moment, als es das sagte,
war der Satz noch nicht als Zeichen der
Verabschiedung deutbar. Manchmal
merken wir erst im Riickblick, dass das
Kind gespiirt hat, was kommt.

Was sagen Sie, wenn ein Kind Sie fragt,
ob es bald sterben werde?

Das werde ich dusserst selten gefragt.
Kinder fragen auch ihre Eltern nicht.
Wenn, dann eher das Reinigungsperso-
nal oder eine Lehrerin.

Weshalb?

Sie schiitzen die Eltern. Das heisst aber
nicht, dass sie diese Frage nicht haben.
Den Eltern sage ich haufig, dass die Be-
reitschaft von ihnen kommen muss, fiir
diese Fragen offen zu sein. Viele Eltern
sind dazu einfach nicht in der Lage. Auch
weil sie hdufig masslos erschopft sind
durch die jahrelange Leidensgeschichte,
wihrend der das Kind sie immer mehr
braucht und zunehmend fordert.

Und wdahrend der sie wohl trotzdem
sehnlichst wiinschen, dass ihr Kind wei-
terleben moge. Kommt es oft vor, dass
Eltern weitere Therapien verlangen, ob-
wohl solche das Leiden des Kindes ver-
lingern?

Manchmal ist das Leiden Ausdruck von
Leben. Und wenn das Kind nicht mehr
leidet, dann lebt das Kind nicht mehr.
Das ist ein dusserst schwieriger Moment.
Viele Eltern nehmen weitere medizini-
sche Angebote dankbar an. Nur wenige
sagen: Wir haben genug von Therapien.

Gibt es einen Umschlagpunkt von der
kurativen zur palliativen Perspektive?

Einen solchen Punkt gibt es nicht. Das
«falsche» Verstidndnis ist leider auch
unter Fachpersonen verbreitet. Haufig
heisst es: «<Wir sind noch nicht so weit.»
Anders gesagt: Es ist immer zu frith —

«Manchmal ist das
Leiden Ausdruck von
Leben. Und wenn das
Kind nicht mehr leidet,
dann lebt das Kind

nicht mehr.»

Zwei Pioniere
der Palliativmedizin

vo. - EvaBergstrésser ist 1999 als Ober-
arztin auf die Onkologie des Universi-
tats-Kinderspitals Ziirich gekommen. Im
Auftrag der Gesundheitsdirektion baute
sie 2008 das Kompetenzzentrum fiir pad-
iatrische Palliative Care auf, das heute
jahrlich mehr als 170 Kinder und ihre
Familien betreut. Die 59-Jéhrige, die sich
auch in der Forschung engagiert, hat in-
zwischen ihre Tatigkeit als leitende Arz-
tin Onkologie aufgegeben. Im Herbst
wird ein erster Zertifikatsstudiengang
(CAS) fiir padiatrische Palliative Care
iiber die Universitit Ziirich angeboten.
Bergstrassers Wirken wiirdigt Rebekka
Haefeli in einem Buch. Die Autorin, die
auch als freie Journalistin fiir die NZZ
tatig ist, stellt der Kinderarztin den Ger-
iater Roland Kunz zur Seite. Haefeli hat
die beiden Pioniere der Palliativmedizin
im Klinikalltag begleitet.

Rebekka Haefeli: C'est la vie. Unterwegs mit
zwei Pionieren der Palliative Care. Verlag Hier
und Jetzt, Zlrich 2022. 212 S., Fr. 36.—.

und dann ist es plotzlich zu spét. Eine
solche Betrachtung reduziert das Leben
auf eine bloss zeitliche Dimension und
lasst die Qualitét vollig ausser acht.

Was bedeutet das fiir Thre Arbeit?

Es geht uns darum, zu helfen, das Leben
so zu leben, wie es moglich ist. Unsere
Hauptarbeit hat also nicht mit Ster-
ben, sondern mit Leben zu tun. Deshalb
miissen alle Beteiligten moglichst friith
in den Fokus riicken, was dem Kind zu-
zumuten ist, wenn eine Heilung immer
unwahrscheinlicher wird. Auch in einer
solchen Situation ist medizinisch noch
viel zu machen, und die Lebensqualitét
kann haufig noch verbessert oder auf-
rechterhalten werden.

Das leuchtet ein. Weshalb hat Palliative
Care trotzdem einen schweren Stand?
Hat das mit dem Grundverstindnis der
Medizin zu tun, Leben zu retten und
Menschen zu heilen?

Zweifellos. Vielleicht hat es auch mit der
Wahrnehmung von Leiden zu tun. Erst
wenn ich merke, dass ein Patient stark
leidet, kann ich fragen: Tun wir hier das
Richtige fiir den Betroffenen? Schwie-
rig wird es dann, wenn das Kind nicht
sagen kann: Halt, das stimmt fiir mich
tiberhaupt nicht.

Wie versuchen Sie herauszufinden, was
die Lebensqualitit eines schwer kranken
Kindes verbessern konnte?

Ich sage den Eltern zum Beispiel, dass
die Einschulung, eine Reise oder ein
vorgezogenes wichtiges Fest ein Thema
sein konnten. Ich tue aber nicht so, als
ob ich es wiisste. Oder ich erzidhle von
einer anderen Familie, die sich fiir weni-
ger Therapien entschieden hat. Dann
frage ich: Was wiirde sich Ihr krebskran-
ker Sohn in dem Fall noch wiinschen?
Was mochte er unbedingt noch erleben?

Lassen sich die Wiinsche erfiillen?

Wir setzen alles daran, die Wiinsche
zu erfiillen. Eine Familie, deren Kind
das Spital monatelang nicht verlassen
konnte, sagte uns: Unsere Tochter hat
sich immer einen Besuch im Europa-
park gewiinscht. Wir fanden: Warum
eigentlich nicht? Und fragten uns: Was
braucht es, damit die Reise nicht zum
Desaster wird? Wir schickten dann eine
Fachfrau mit. Fiir die ganze Familie war
es ein grossartiges Erlebnis.

Reisende Patienten zu begleiten — auch
das gehort zu Palliative Care?

Ja. Lieber anderes etwas weniger ma-
chen und fiir ein grosses Erlebnis Res-
sourcen bereitstellen. Ein erfiillender

i
«Es gilt anzuerkennen, dass nicht alles immer besser, schoner und noch perfekter wird», sagt Eva Bergstrisser.
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Moment ist unbezahlbar und unersetz-
bar. Das heisst nicht, dass man sténdig
etwas Exorbitantes tun muss. Aber es
ist wichtig, das Medizinische etwas aus
dem Fokus zu riicken.

Sind Eltern manchmal schwieriger zu be-
gleiten als Kinder?

Eltern haben verschiedene Rollen: Sie
sind selbst leidend, weil das Kind krank
ist. Sie miissen das Kind beschiitzen,
und sie miissen fiir ihr Kind wesentliche
Entscheidungen treffen. Das alles unter
einen Hut zu bringen, ist schwierig.
Manchmal kdmpfen Eltern fiir Dinge,
die aus medizinischer Sicht keinen Sinn
ergeben. Dann versuchen wir herauszu-
finden, worum es eigentlich geht.

Verstehen Sie sich vor allem als Fiirspre-
cherin des kranken Kindes?

Ja, den Eltern gegeniiber. Manchmal
fiihle ich mich aber auch als Fiirspreche-
rin der Familie, wenn ich mit anderen
Fachpersonen zu tun habe. IThnen sage
ich zum Beispiel: Die Eltern fiihlen sich
nicht ausreichend informiert oder erhal-
ten zu viele verschiedene Informationen.

Wie zuverldssig sind Prognosen in die-
sem Feld?

Wir tduschen uns hdufig. Trotzdem gibt
es Zeichen, die auf einen ungiinstigen
Verlauf hindeuten. Die prognostische
Unsicherheit ist bei der Begleitung von
Kindern mit seltenen Erkrankungen be-
sonders gross. Sie machen den Hauptteil
der Diagnosen unserer Patienten aus.

Was antworten Sie Eltern auf die Frage,
wie lange ihr Kind noch leben werde?
Dass ich das nicht sagen kann. Dass ich
mir aber vorstellen konnte, dass ihr Kind
die Sommerferien nicht mehr erlebt.
Oder es die Sommerferien sehr wahr-
scheinlich erlebt. Manchen Eltern helfen
solche Dimensionen. Zuweilen hoéren
Eltern, gemiss Literatur ist das dlteste
Kind mit dieser Krankheit zwolf Jahre
alt geworden. Die Literatur bildet aber
nur einen Teil der Wirklichkeit ab.

Haben Sie auch schon ein Kind begleitet,
das nicht mehr weiterleben wollte?

Ja. Es gibt Kinder, die keine Infusionen
mehr wollen. Wenn das ein Kind sagen
kann, dann wird dem Wunsch in einer
sehr palliativen, das heisst aussichtslosen
Situation stattgegeben.

Und wenn die Eltern dagegen sind?
Dann gilt es, einen guten Weg zu suchen.
Wir sind Fursprecher des Kindes, aber
genauso der Eltern. Denn sie bleiben zu-
riick, wenn das Kind verstorben ist.

Welche Fille sind fiir Sie als Berufsfrau
besonders schwer auszuhalten?

Wenn das Kind sehr leidet, und ich es
zu wenig gut vom Leid befreien kann.
Wenn ich das Gefiihl habe,das Verstand-
nis fehle. Und wenn es Unstimmigkei-
ten gibt innerhalb des Behandlungs-
teams oder zwischen Eltern und be-
handelnden Personen. Auch Vorwiirfe
sind manchmal schwer auszuhalten, vor
allem, wenn sie nicht der eigenen Wahr-
nehmung entsprechen.

Thr Engagement geht weit iiber Ihr drzt-
liches Pflichtenheft hinaus. Manchmal
machen Sie auch in Ihrer Freizeit noch
Hausbesuche. Wie schaffen Sie das alles?
Ich habe Strategien gelernt. Dennich kann
ja mit den Familien nicht tiber Lebens-
qualitdt reden und mir selbst nicht Sorge
tragen! Mein Privatleben ist mir wichtig.
Ich koche gerne, ich lese und laufe, am
liebsten in der Natur. Korperliche Bewe-
gung finde ich immer noch das Beste.

Als Sie vor zwanzig Jahren am Kinder-
spital mit dem Aufbau von Palliative
Care begannen, sprach noch kaum je-
mand davon. Wo steht die Schweiz heute?
In den letzten fiinf Jahren ist sehr viel
passiert. Diverse Kinderkliniken haben
inzwischen Palliative-Care-Teams. Von
einer flachendeckenden Versorgung
sind wir jedoch weit entfernt. Wegen
fehlender Ressourcen gibt es zu wenig
spitalinterne und -externe Angebote,
wie wir das haben.

Ein Bremsklotz sind die Finanzierungs-
probleme. Auch das Palliative-Care-An-
gebot am Kinderspital ist hochdefizitdr.
Es wird zu fiinfzig Prozent iiber Spen-
den finanziert. Liegt das am nach wie vor
schlechten Image der Palliativmedizin?
Auch beim Thema Finanzierung ist viel
passiert. Diverse Tarifverhandlungen
haben geholfen, dass wir vor allem im spe-
zialisierten stationdren Bereich besser ab-
rechnen konnen. Aber die Leistungen im
ambulanten Bereich — und dazu gehéren
Hausbesuche — konnen wir bei weitem
nicht kostendeckend abrechnen. Die ein-
stiindige Fahrt zu einer Familie wird einer
Pflegenden bloss zu einem Bruchteil ver-
giitet. Die Gesprache vor Ort kann sie
hochstens zur Hilfte abrechnen.

Ist das Zuhause der bessere Sterbeort als
das Spital?

Wir begleiten die Kinder dort, wo es
ihnen am wohlsten ist und sie auch aus
Sicht der Eltern am besten aufgehoben
sind. Das kann zu Hause, im Spital oder
auch in einer Langzeitinstitution sein.

Braucht es Sterbehospize fiir Kinder?
Wir sprechen nicht von Sterbehospi-
zen, sondern von Hospizen. Es sind zu-
sédtzliche Einrichtungen, die Familien
zum Beispiel in Ferienzeiten entlasten.
Eltern konnen ihre Kinder auch in ein
Hospiz geben, wenn eine Symptomopti-
mierung ansteht, die wir normalerweise
im Spital machen. Ein solches Angebot
ist sinnvoll. Noch wichtiger finde ich,
dass alle Kinder in der Schweiz Zugang
zu Palliative Care haben. Davon sind wir
noch weit entfernt.

Wie liesse sich der Zugang zu Palliative
Care verbessern?

Statt fixer Hduser braucht es flexible
Konzepte. Doch es gibt nicht genug
Fachpersonal. Es braucht eine Antwort
auf die Frage, wer eigentlich verantwort-
lich ist, Fachleute auszubilden und zur
Verfiigung zu stellen.

Erfordert die Palliativmedizin einen be-
stimmten Arztetypus?

Ich glaube schon. Es muss jemand sein,
der damit zurechtkommt, dass ein Patient
nicht strahlend aus dem Spital hiipft. In
der Palliativmedizin ist Erfolg anders
definiert. Es geht darum, dass die Eltern
und Geschwister gesund bleiben, auch
wenn das Kind vielleicht stirbt. Palliative
Care heisst, sich mit Fragen auseinander-
zusetzen, die uns unangenehm sind. Es
gilt anzuerkennen, dass nicht alles immer
besser, schoner und noch perfekter wird.



