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Konfliktsituationen gibt es in allen Bereichen unseres Lebens, im Beruf und im Privatleben.

Kleinere Uneinigkeiten konnen unter Umstidnden schnell gelost werden. Was ist, wenn es zu Konflikten
kommt, die tiefgriindig sind, unsere Seele, unseren Korper, unsere Psyche, vielleicht sogar unsere Existenz und
unsere Selbstbestimmung gefihrden. Solchen Herausforderungen miissen wir uns im Team haufig stellen.
Um diesen gewachsen zu sein, ist es hilfreich, ein gewisses Hintergrundwissen und eventuell auch
so etwas wie ,,Handwerkszeug” im Umgang mit ethischen Konfliktsituationen zu besitzen.

PATIENTENGESCHICHTE - Hirntumor (nicht operabel)
Michael, 15 Jahre -
Zwischen Autonomie und Missbrauch

Michael hatte immer mal wieder Schmerzen, zudem zunehmende Schwiche und Ubelkeit.

Michael ist Gber den Stand seiner Erkrankung informiert, er weif3, dass es kaum noch medizinische Optionen zur
Tumorbekdmpfung mehr gibt. Die Uberlebensprognose ist sehr schwer zu stellen (wie eigentlich fast immer), im
Fall von Michael spricht die Onkologie von Wochen bis Monate, auch 2 Jahre sind nicht ausgeschlossen.

Michael ist mobil, hat eine ausgepragte Belastungsdyspnoe (Luftnot). Er ist kommunikativ, jedoch aufgrund seiner
krankheitsbedingten Schwache nur begrenzte Zeit in der Lage ein Gesprach zu fiihren. Michael ist kachektisch (ab-
gemagert), leidet unter Appetitlosigkeit, Diarrhoe (Durchfall) und Erbrechen. Er erzahlt, die massiven Schwitzattacken
und die Luftnot seien besonders belastend fiir ihn, in seinem Zimmer lauft permanent ein Ventilator.

Wir haben ihn auf ein opiathaltiges Nasenspray als Bedarfsmedikation angesprochen und auf die Anwendung, Do-
sierung und Nebenwirkung hingewiesen. Aufgrund des schnelleren Wirkeintritts und der kirzeren Halbwertszeit als
schnell wirksames Mittel zur Behandlung der akuten Atemnot empfohlen.

Ziel ist die Steigerung der Lebensqualitat. Michael hat sofort zugestimmt es probieren zu wollen.

Michael ist sehr begeistert von dem Nasenspray und der guten Wirkweise bei akuter Atemnot. Er sieht darin eine deut-
liche Steigerung seiner Lebensqualitat.

In den kommenden Wochen mit Voranschreiten der Erkrankung steigt der Bedarf des Medikamentes, trotz gesteigerter
Dosierung. Michael wird angehalten den Verbrauch genau zu dokumentieren, Uhrzeit, Dosis und Anlass, um herauszu-
finden, ob der erheblich gestiegene Bedarf zu den bestimmten Uhrzeiten, Anlassen (Bewegung) passt, oder ob Michael
es einfach prophylaktisch nimmt, oder sich gar einen ,Kick” zur Stimmungsaufhellung verabreicht.

Michael arbeitet nicht mit uns zusammen, weigert sich den Verbrauch kontinuierlich zu dokumentieren, lehnt Haus-
besuche ab.

e ,Warum kontrolliert ihr mich?”
 ,Ich bin doch kein Junkie!”
o ,,Glaubt ihr mir nicht?”

Die rezeptierte Menge an Nasenspray stimmt nicht mit dem dokumentierten Verbrauch tiberein (Differenz eklatant!)
Diesbezlgliche Gesprache mit dem Patienten und den Eltern fruchten nur kurzzeitig.

Im Team kommt die Frage auf, ob sich der Patient durch die Medikamentengabe einen ,Kick” verabreicht und sich ab
und zu ,wegbeamt”. Zudem uns falsche Bedarfsgaben tibermittelt.

Im Verlauf steigt der Bedarf noch weiter.

Patient sagt, er wiirde das Medikament nur bei akuter Luftnot nehmen. Aufgrund der mangelnden Zusammenarbeit
und der nicht ganz glaubwiirdigen Riickmeldungen des Patienten, entstehen auch Konflikte im Team und mit Michaels
Eltern im Spannungsfeld zwischen Therapieverantwortung des Teams und dem Anspruch auf Autonomie des Patien-
ten. Das Versorgungskonzept wankt.



Wenn wir iiber Ethik und Moral sprechen, verwenden
wir diese Begriffe oft in einem Atemzug: ,Ich finde
das ethisch und moralisch nicht gut!”. Um hier etwas
Licht ins Dunkle zu bringen - ein kleiner Ausflug:

Die Ethik ist ein Teilbereich der Philosophie und nimmt
eine Ubergeordnete Rolle gegeniiber der Moral ein.
Ethik beschreibt die Theorie der Moral und somit das
methodische Nachdenken (ber die Moral, sie beschreibt
und beurteilt Moral kritisch.

Die Moral ist ein Normensystem fiir das Verhalten von
Menschen mit dem Anspruch auf unbedingte Giiltigkeit.
Vereinfacht ausgedriickt beschreiben moralische Werte
den Maf3stab zur Entscheidungsorientierung zwischen
,Gut” und,Bose”. Wobei auch die Begriffe Werte und
Moral noch einmal unabhangig voneinander betrach-
tet werden konnen. Dieses wiirde hier zu weit fiihren.
Vereinfacht ausgedriickt kann man sagen, dass mora-
lisch das sittlich Gute und unmoralisch das sittlich Bose
(Schlechte) meint.

Unsere Werte und unsere Moral sind durch unsere Sozia-
lisation, Religion, unsere Erfahrungen und vieles mehr
gepragt und sehr individuell.

Durch Erziehung, Bildung und das soziale Umfeld ver-
innerlicht der einzelne Mensch das ihm Vorgegebene in
jeweils eigener Weise. Ab frihester Kindheit wird vor-
gelebtes moralisches Verhalten und Handeln bewusst
oder unbewusst als Orientierung gesehen. Aus dieser
Grundhaltung heraus werden Mitmenschen, aber auch
die Natur, Kultur und vieles mehr, einer Beurteilung
unterzogen. Je nach vermittelten menschlichen Werten,
wie gegenseitigem Respekt, Ehrlichkeit, Fairness und
Gewaltlosigkeit, wirkt sich diese Grundhaltung auch auf
die Gewissensbildung aus und dient zusétzlich als Ver-
haltensmalstab.

Fuhlt sich eine Gruppe von Menschen einer bestimmten
Moral verpflichtet, sprechen wir von einem Ethos. Das
bekannteste Beispiel ist wohl das Berufsethos der Arzte.
Aber es gibt selbstverstandlich auch fir andere Berufs-
gruppen ein Ethos, zum Beispiel fiir die Pflege:

ICN-Kodex fiir Pflegende (Auszug):

.Pflegende haben vier grundlegende Aufgaben: Gesund-
heit zu férdern, Krankheit zu verhiiten, Gesundheit wieder-
herzustellen, Leiden zu lindern. Es besteht ein universeller
Bedarf an Pflege. Untrennbar von Pflege ist die Achtung
der Menschenrechte, einschlie8lich des Rechts auf Leben,
auf Wiirde und auf respektvolle Behandlung. Pflege wird
ohne Wertung des Alters, der Hautfarbe, des Glaubens, der
Kultur, einer Behinderung oder Krankheit, des Geschlechts,
der sexuellen Orientierung, der Nationalitdt, der politischen
Einstellung, der ethnischen Zugehérigkeit oder des sozialen
Status ausgelibt. Die Pflegende (ibt ihre berufliche Tcitig-
keit zum Wohle des Einzelnen, der Familie und der sozialen
Gemeinschaft aus; sie koordiniert ihre Dienstleistungen mit
denen anderer beteiligter Gruppen.”

(ICN: International Council of Nurses)

ETHIK:

Griechisch - ethos
1. Sitte, Gewohnheit, Brauch
2. Charakter, Denkweise, Sinnesart

Schauen wir uns nun kurz eine grobe
Unterteilung an:

DESKRIPTIVE ETHIK = Welche Moralen gibt es?
(Geschichte und Sozialwissenschaften)

NORMATIVE ETHIK = Wie lassen sich Moralen
begriinden? (z.B. Medizinethik)

METAETHIK = Welchen grundsitzlichen Status
haben moralische Begriffe, Aussagen, Argumen-
tationen?

BEISPIELE:

« Gibt es eine Goldene Regel?

» Rechtfertigt der Zweck die Mittel?

« Gibt es eine Rechtfertigung fiir den Terrorismus?
» Wie grof3ziigig sollten wir sein?

» Sind Drogengesetze moralisch inkonsistent?

» Haben Tiere Rechte?

« Ist Abtreibung Mord?

Wir kénnen in diesem kurzen Beitrag nicht alles be-
leuchten und schon gar nicht in die Tiefen der Philoso-
phie eintauchen, jedoch ist es gerade fiir unsere Arbeit
in der Kinderpalliativversorgung von entscheidender
Bedeutung, Grundkenntnisse in ethischen Theorien
verinnerlicht zu haben und diese praktisch umsetzen
zu konnen. Dieses versuche ich an einem Fallbeispiel zu
verdeutlichen.

DAS DILEMMA:

BEISPIEL:

Die Entwicklung dirfte kaum aufzuhalten sein: Bald
werden wohl selbstfahrende Autos in groBer Zahl auf
unseren StraBen verkehren. Unabhangig von der Frage,
ob damit die Verkehrssicherheit insgesamt zunimmt,
wirft die Teilnahme von autonomen Fahrzeugen am Ver-
kehr diffizile ethische Fragen auf.

Soll zum Beispiel ein selbstfahrendes Auto, wenn sich
ein Unfall nicht vermeiden lasst, einen Fullganger
Uberfahren oder ausweichen und dafiir — den Tod der
Insassen in Kauf nehmend - in einen Abgrund stiirzen?
Fragen dieser Art bezeichnet man als «moralisches Di-
lemman».

Ein moralisches Dilemma liegt dann vor, wenn wir uns
in einer Situation zwischen mehreren gleichermal3en
inakzeptablen oder zumindest unangenehmen Alterna-
tiven befinden.



lllustration des Gleisarbeiter-Dilemmas. bild: wikimedia/zapyon

Ein dhnliches beriihmtes Gedankenexperiment der
britischen Philosophin Philippa Foot ist wie folgt ange-
legt: Ein auBer Kontrolle geratenes Tram rast die Gleise
hinunter. Weiter unten arbeiten funf Gleisarbeiter, die
durch das Tram getétet werden, wenn es nicht durch
eine Weiche, die sich oberhalb der Arbeiter befindet,
auf ein anderes Gleis umgeleitet wird. Auf dem anderen
Gleis befindet sich jedoch ebenfalls ein Arbeiter. Sie
stehen bei der Weiche und Sie missen entscheiden,
auf welches Gleis das Tram rollt. Was tun Sie?

Dieses Beispiel der Philosophin Philippa Food, gibt nur
einen kleinen Einblick in ihr Experiment, verdeutlicht
jedoch sehr anschaulich, was mit einem Dilemma ge-
meint ist. Sie haben 2 Moglichkeiten und werden sich,
wenn Sie dieses lesen, wahrscheinlich fur die Weichen-
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stellung entscheiden, die ,nur” einem Arbeiter Schaden
zufligt. Sie entscheiden sich der Vernunft folgend.

Zurlck zu den Bahnarbeitern:

Sie haben sich entschieden ,verniinftig” zu handeln, um
somit das Wohl vieler Giber das Wohl einzelner zu stellen.
Gut. Aber sind wir immer verniinftig? Kénnen wir in
einer Notsituation, und das ist es ja schlie3lich, unsere
Emotionen auBBer Acht lassen? Es menschelt doch.

Jetzt nehmen wir einmal an, der einzelne Bahnarbeiter
ist ein Freund von Ihnen, oder es ist ein Kind, dass an
den Bahngleisen spielt, oder, um es auf die Spitze zu
treiben, Ihre Tochter spielt an den Bahngleisen. Das
Wohl Vieler Gber das Wohl Einzelner?

« Ethik, die unabhangig von religiosen Glaubenssadtzen und empirisch fest-
stellbaren Tatsachen, Bestand haben soll

«Vorrangiges Ziel ist die Wahrung der Autonomie (,guter Wille*): ,der Wille
ist ein Vermogen, nur dasjenige zu wahlen, was die Vernunft, unabhangig

von der Neigung als praktisch notwendig, das ist als gut erkenn.t”

- Kategorischer Imperativ: ,Handle nur nach derjenigen Maxime, durch die

Du zugleich wollen kannst, dass sie ein allgemeines Gesetz werde.”

- ,Handle so, dass Du die Menschheit, sowohl in deiner Person als in der
Person eines jeden anderen, jederzeit zugleich als Zweck niemals blof3

als Mittel brauchest.”



Dieses Beispiel soll dazu dienen Ihnen die Komplexitat
von Entscheidungen naher zu bringen. Selbstverstand-
lich entscheiden wir uns in der Mehrheit der Félle fur das
Wohl der Mehrheit, im optimalen Fall fiir das Wohl Aller.
Wir haben auch alle eine Vorstellung vom moralischen
Handeln und agieren tagtaglich in diesem Sinne. Sobald
wir jedoch in Situationen geraten, die nicht mehr alltag-
lich sind (moralisches Prinzip: Du sollst nicht stehlen), wie
zum Beispiel ethische Entscheidungen, wie die Triage, als
die Arzte wegen iberfiillten Intensivstationen wéhrend
der Pandemie bewerten und entscheiden mussten, sieht
es schon anders aus. In der Kinderpalliativversorgung
stehen wir haufiger in Situationen, in der wir Entschei-
dungsempfehlungen aussprechen missen, zum einen,
weil es gewlinscht ist, aber auch weil wir eine moralische
Verpflichtung gegeniiber unseren Patienten und ihren
Familien haben.

Wie gehen wir also vor? Gibt es Prinzipien, die weiter-
helfen? Gibt es eine Richtschnur?

PRINZIPIEN ZUR ETHISCHEN BEURTEILUNG EINER
SITUATION WURDEN BEREITS SEIT DER ANTIKE ER-
ARBEITET

Kardinal-Tugenden aus der Antike:

o Klugheit
Tapferkeit
Gerechtigkeit
« MaB

Tugenden aus religioser Sichtweise:

Thomas von Aquin Gbernimmt zum grof3en Teil die Kar-
dinalstugenden, fligt jedoch noch eine dazu, die Liebe
(Glaube, Liebe, Hoffnung). Dass ,nur derjenige tugend-
haft sein konne, der das Gute, das er tut, auch liebt.”
(Thomas von Aquin, Summa Theologica)

Letztendlich gibt es viele Abhandlungen tiber Tugend
und Moral und Erklarungsversuche hier eine Art Anwen-
dungskatalog zu erstellen. Diese haben alle ihren Sinn,
ihre Richtigkeit und sind zudem sehr wertvoll, missen
jedoch auch in einem Zeitkontext betrachtet werden.
Einen Standard zum Vorgehen und zur LOsung eines
ethischen Konflikts existiert nicht und wird auch nie
existieren. Die moralischen Wertvorstellungen und die
jeweiligen Situationen sind zu unterschiedlich, als dass
man sie biindeln und in ein flr alle geltendes Prinzip
fuhren konnte. Der Mensch ist einzigartig.

Flir die Familie und das (schwerkranke) Kind ist al-

lein schon das Kranksein nicht in Leitlinien und Stan-
dards zu packen.” (Miao, Ethik in der Medizin, 2012)

Prinzipien, die fiir unseren Tatigkeitsbereich weit verbrei-
tet sind und auch in viele klinischen Ethik Komitees

etabliert und angewendet werden, ist die Prinzipien-
Ethik nach Beauchamp und Childress.

Prinzipien-Ethik nach Beauchamp und Childress:
Beauchamp und Childress 1979 definieren 4 Prinzipien,
als wesentliche Momente der moralischen Beurteilung:

1. Selbstbestimmung / Autonomie

2. Nichtschadensprinzip (nonmaldeficence)
3. Prinzip des Wohltuns (beneficience)

4, Gerechtigkeit (justice)

Die Prinzipien-Ethik bildet ein auch in der Medizin gut
handhabbares und allgemein anerkanntes Instrument
der ethischen Meinungsbildung.
Wie lautet das ethische Problem?

o Lebensanschauliche + soziale Dimension

« Organisatorische Dimension

« Wohlbefinden des Patienten
(Symptomkontrolle)

« Autonomie des Patienten

« Verantwortlichkeiten

»In manchen moralischen Konflikten scheint die
Frage, was zu tun, das moralisch Richtige ist,
derart schwer beantwortbar, dass sich die Frage

aufdrdingt, ob iiberhaupt eine Antwort gegeben
werden kann.” (Thomas Schmidt, Humboldt-Uni-
versitdt zu Berlin, 2015)

Schauen wir uns gemeinsam die 4 Prinzipien der Ethik
nach Beauchamp und Childress bezogen auf Michaels
Situation an:

1. Selbstbestimmung/Autonomie
2. Nichtschadensprinzip

3. Prinzip des Wohltuns

4, Gerechtigkeit

1. Selbstbestimmung/Autonomie: Im Falle der Selbst-
bestimmung kdnnte man argumentieren, dass Michael
15 Jahre alt ist und somit in der Lage ein autonomes
Leben zu flihren. Durch unsere ,Gangelei”, das standige
Nachfragen und das Einfordern von Gesprachen, be-
schneiden wir zumindest teilweise seine Autonomie. Zu-
dem versichert er dem Team, das Medikament nur zu neh-
men, wenn es ihm schlecht gehe. Hausbesuche strengen
ihn so sehr an, dass er sich danach stundenlang ausruhen
muss, er mochte das nicht.

2. Nichtschadensprinzip: Wir wollen dem Patienten
nicht schaden, eine Uberdosierung auf langere Zeit
(einige Monate) konnte seine Lebensqualitat erheblich
einschranken. Zudem konnte es sein, dass bei weiterer
Dosissteigerung die unerwiinschten Nebenwirkungen
wie Schlafrigkeit und auch Atemdepression den Nutzen
Ubersteigen und potentiell zu einer Gefahrdung fihren
kdonnen. Wir méchten Michael nicht schaden.



3. Prinzips des Wohltuns: Wir mochten Michael auf seinem
schweren und letzten Weg begleiten und dafiir Sorge tra-
gen, dass es ihm so gut wie irgend moglich geht. Was
spricht also dagegen sich ab und zu einen ,Kick” zu verab-
reichen, um durch diese schwere Zeit zu kommen?

4, Gerechtigkeit: ,Kontrolliert ihr eure anderen Patienten
genauso wie mich?”,Mussen alle Patienten in eurer Versor-
gung den Medikamentenverbrauch so genau dokumentie-
ren wie ich?”,Seid ihr immer so misstrauisch?”

Das Beispiel von Michael verdeutlicht sehr eindrucksvoll,
wie komplex moralische Fragestellungen sein kdnnen.
Diese 4 beschriebenen Punkte kdnnen/sollten, wenn es
notig ist, erweitert werden. Wie ist es, um nur ein Beispiel
zu nennen, mit der Verantwortung des Arztes, der die Be-
taubungsmittel in immer hoheren Dosen verordnen muss
(rechtliche Aspekte)? Die Situation bleibt komplex und
blieb sie auch bis zum Schluss.

Michaels Fall beschreibt gut, was in der Realitdt haufig
passiert. Am Ende eines ethischen Konfliktes gibt es
keine zwingende und eindeutige Zuordnung in mo-
ralisch richtig oder falsch, sondern ein Kompromiss,
der moglichst gut die unterschiedlichen ethischen
Herausforderungen der Beteiligten beriicksichtigt.

WIE GING ES WEITER?

Es wurden noch einige Gesprache mit Michael (mit und
ohne Eltern) gefiihrt. Wir einigten uns auf ein Mindestmalf3
an Kontrolle der Medikamente, gestanden Michael zu, so-
weit es unsererseits ging, selbstbestimmt die Hausbesuche
zu terminieren, um hier die grofitmogliche Autonomie zu
gewdhren. Michael stimmte zu, in groBeren Abstanden, Ge-
sprache Uiber palliative medikamentdse Therapieoptionen
zu fahren.

Michael ist dann noch einmal mit seinen Eltern und seiner
Schwester in den Urlaub gefahren und verstarb am Urlaubs-
ort. Das KinderPalliativTeam war 5 Monate in der Versor-

gung.

Ziel unserer Bemiihungen ist es, zu guten Handlungsemp-
fehlungen zu kommen.

Die Gesellschaft beschéftigt sich in den letzten Jahrzehnten
zunehmend mit ethischen Fragestellungen.

« Identitat und Rolle. Was zeichnet mich als
Person aus?

« Freiheit und Verantwortung. Was bedeutet es,
frei zu sein?

» Recht und Gerechtigkeit. Haben alle Menschen
die gleichen Chancen im Leben, in der Schule
oder auf dem Arbeitsmarkt?

« Pflicht und Gewissen.

« Wissen und Glauben.

Bis Mitte des letzten Jahrhunderts wurde Medizinethik
Uberwiegend im Sinne einer Flirsorgeethik innerhalb der
arztlichen Zunft betrieben. Heute sind in Ethik-Kommissio-
nen, zum Beispiel in Kliniken, alle Berufsgruppen vertreten.

Zu den Themen, die in der Medizinethik diskutiert werden,
zahlen unter anderem die folgenden:

 Arzt-Patient-Beziehung

» Schwangerschaftsabbruch

» Euthanasie und Sterbehilfe
Pranataldiagnostik

» Praimplantationsdiagnostik
» Stammzelltransplantation

» Organtransplantation

» Gentherapie

ZUM ENDE EINIGE BEISPIELE AUS DEM BERUFS-
ALLTAG, DIE UNTERSCHIEDLICHE ETHISCHE
RICHTUNGEN GUT ZEIGEN:

« ,Aktive Lebensbeendigung istimmer verboten”
(deontologische Ethiken)

- ,Bestimmte Folgen wollen wir nicht akzeptieren,
ganz egal wie gut die Absicht ist”
(konsequentialistisches Argument)

« ,Im Team besteht Einigkeit, dass Schmerzen
vermieden und Autonomie gestarkt werden soll
(Bezug auf Beauchamp/Childress)

« ,Wir schitzen ein Teammitglied nicht wegen
vieler richtiger Entscheidungen, sondern wegen
ihrer integren Personlichkeit und Haltung gegen-
tliber Patienten” (Tugendethik)

- ,Statt iiber Lebensrecht und Schmerzvermeidung
zu reden fiithren wir dhnliche Fille zum Vergleich
an” (Kasuistik)

« ,Vor allen theoretischen Erwdagungen ist klar, dass
wir uns um diesen kranken Menschen sorgen und
uns fiir ihn einsetzen miissen” (Flirsorgeethik)

»Die Beschdftigung mit dem Hintergrund unserer
Argumente kann manchmal helfen, Inhalt und Reich-
weite eigener und fremder Argumente besser zu
verstehen.”

(Georg Rellensmann, 2012)




AG TREFFEN KINDER & JUGENDLICHE
DER DEUTSCHEN GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN

Jahrlich treffen sich die Mitglieder der AG Kinder und Jugendliche zu einem 2 tdgigen Austausch zu aktuellen Themen

der Kinderpalliativversorgung. Unser Team war dieses Jahr Ausrichter. 100 Gaste durften wir im Haus am Dom willkom-

men heif3en. Es wurden verschiedenste Themen behandelt. Themenschwerpunkt war dieses Jahr die Pranatale Palliativ-
medizin, mit Vortragen und Workshops. Es waren sehr anstrengende, aber auch sehr schone 2 Tage.

Nahere Informationen zur Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin:
https://www.dgpalliativmedizin.de

WERZLICL,

| \MIIH M

1
il

WIR STELLEN UNSEREN NEUEN
KOLLEGEN VOR

Sarmad Ghori bereichert unser Team seit Mdrz 2023. Seit 2017 arbeitet er als Kinderkran-

kenpfleger. Er hat langjahrige Erfahrung durch die Arbeit in einer Kinderklinik in Frankfurt im

Bereich Stammzelltransplantation/lImmunologie. Dann hat er auf einer zweigeteilten Station

mit dem Schwerpunkt IMC und Infektiologie in Aschaffenburg gearbeitet und dort seine Wei-
terbildung zum Praxisanleiter abgeschlossen.

Ein Teil des KinderPalliativTeams Stidhessen zu sein, ist ihm so wichtig, weil er die Familien und
schwerstkranken Kinder in diesem besonderen Setting und diesem schwierigen Prozess mit
seinen personlichen Starken und Erfahrungen unterstiitzen mochte.




Herzliche Einladung

ZUM TAG DER OFFENEN TUR
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Nicole Hebebrand Dr. Joachim Pietz Dr. Sabine Becker Holger Fiedler

»IMMER IM HERZEN“-BOXEN

Trauer beginnt nicht erst mit dem Versterben. Dies ist eine Box, die die Familien ab Zeitpunkt der
Diagnosestellung nutzen kdnnen. Kind und Eltern kénnen selbst entscheiden, welche Informationen
oder Aktivitaten zu ihnen passen und welche Erinnerung sie sich schaffen méchten. Die vielfaltigen
Inhalte der Boxen sind ein Angebot, sich mit der Diagnose und dem weiteren Weg kreativ auseinan-
derzusetzen. Vorgestellt von Nicole Hebebrand und Nina Miiller

KRANKHEITSBILDER IN DER NEUROPADIATRIE
Kurze Vorstellung der haufigsten neurologischen Krankheitsbilder
von Kindern und Jugendlichen in der Versorgung des KinderPalliativ-
Teams, in verstandlicher Sprache. Vorgestellt von Dr. Joachim Pietz

LETZTE HILFE KIDS&TEENS

Frith wissen wie es geht. Das Kursseminar fiir Kinder und Jugendliche im Alter von 8 -16 Jahren
vermittelt den Umgang mit schwerkranken Menschen am Lebensende - ein Thema, das auch junge
Menschen betrifft. In dem Kursseminar werden in Gruppen von 10 bis maximal 16 Teilnehmern und
Teilnehmerinnen Themen interaktiv und altersentsprechend behandelt wie zum Beispiel:

 ,Auch Sterben ist ein Teil des Lebens”  ,Leiden lindern”
- ,Vorsorgen und Entscheiden” . ,Abschied nehmen”

Vorgestellt von Dr. Sabine Becker und Holger Fiedler




WANN: Am 19. Juli 2023 von 14:00 bis 18:00 Uhr
WO: in der Geleitsstra3e 14 (IV. OG) Frankfurt

Neben genug Zeit fiir einen entspannten Austausch
informieren wir Gber die folgenden Themen:

Nina Miiller Theresia Rosenberger Dr. Silke Ehlers, Anette Kriiger

SOZIALE ARBEIT IN DER PALLIATIVVERSORGUNG
VON KINDERN UND JUGENDLICHEN

Familien mit einem Kind, das unheilbar und lebensverkiirzt erkrankt ist, stehen taglich vor gro3en
Herausforderungen. Dies kommt vor allem zum Tragen, wenn das Kind im hauslichen Umfeld ver-
sorgt wird. Uber die breit gefiacherten Aufgabenfelder berichtet Nina Miiller, Sozialpiddagogin in
unserem Team. Vorgestellt von Nina Miiller

AROMAPFLEGE BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN
Atherische Ole sollten in keiner Kinder- Hausapotheke fehlen. Gegen viele
kleinere und groBere Beschwerden gibt es immer eine duftende Anwen-
dung zur Linderung und zur Entspannung. So auch fir Kinder und Jugend
liche in unserer Versorgung. Theresia Rosenberger, Hebamme und Aroma-
pflegerin in unserem Team, kann nitzliche Tipps geben und bringt Ihnen/
Euch die Welt der Diifte naher. Vorgestellt von Theresia Rosenberger

PRANATALE PALLIATIVMEDIZIN

Die Palliativversorgung eines noch ungeborenen Kindes mit lebensverkiirzender Erkrankung
beginnt bereits vor Geburt des Patienten, namlich dann, wenn im Rahmen pranataler Diagnostik
eine lebenslimitierende Erkrankung festgestellt wurde. Uber diese Arbeit berichtet unser Team aus
der Pranatalen Palliativversorgung. Vorgestellt von Dr. Silke Ehlers, Anette Kriiger

WER WIR SIND UND WAS WIR MACHEN

Amelie Reul3, Kinderkrankenschwester der ersten Stunde im KinderPalliativTeam
Sudhessen, berichtet tiber unser Team und dessen Arbeit. Vorgestellt von Amelie Reul3




SOZIALE ARBEIT IN PALLIATIVE CARE

Herausforderungen und Chancen

Soziale Arbeit im spezialisierten padiatrischen
Palliativteam

Familien mit einem Kind, dass unheilbar und lebensver-
kirzt erkrankt ist, stehen tdglich vor grof3en Herausfor-
derungen. Dies kommt vor allem zum Tragen, wenn das
Kind im hauslichen Umfeld versorgt wird. Das mégliche
Versterben des Kindes und die Schwere der Erkrankung,
sind bestimmende Faktoren im Alltag der Betroffenen.
Der Erhalt oder auch die Verbesserung der Lebensquali-
tat des Kindes und der gesamten Familie ist eines der
elementarsten Ziele in der padiatrischen Palliativversor-

gung.

Die Soziale Arbeit, als Teil des interdisziplindren Teams
im spezialisierten padiatrischen Palliativteam, kommt
bei der Unterstiitzung und Begleitung des familidren
Alltags, eine wichtige Rolle zu. Uber die medizinische
und pflegerische Versorgung hinaus, kann Soziale Arbeit
alle weitreichenden Fragen in Bezug auf sozialrechtliche
Themen und psychosoziale Belange abdecken.

Die Arbeit ist gepragt durch eine ganzheitliche, systemi-
sche Sicht auf die Situation der Familien. Wichtige Inhalte
sind die Wahrnehmung der Themen im psychosozialen
Bereich und die Ressourcenorientierung.

Mit welchen Herausforderungen ist die Soziale Arbeit
konfrontiert?

Die Belastungen und Herausforderungen, mit denen
Familien und deren Zugehdrige konfrontiert werden,
sind sehr individuell. Eine lebensverkiirzende Erkrankung
eines Kindes ist ein einschneidendes Lebensereignis und
geht mit zahlreichen Verdnderungen im Familiensystem
und nahem Umfeld einher. Bei der Auseinandersetzung
mit den Verdnderungen kann ein hoher Bedarf an Unter-
stitzung entstehen, denn die eigenen Ressourcen sind
oftmals ausgeschopft. Die standige Pflege, Begleitung
und die emotionale Belastung durch das erkrankte Kind,
lassen kaum Raum und Ressourcen, sich im Alltag den
neuen Hirden zu stellen und diese zu organisieren.
Wenn Familien sich entscheiden, ihr Kind zuhause zu ver-
sorgen, hat dies Auswirkungen auf die gesamte Lebens-
planung. Es kénnen gesundheitliche, psychische, aber
auch wirtschaftliche und berufliche Folgen daraus resul-
tieren. Zum Beispiel kdnnen durch die starke psychische
Belastung, bestehende oder alte Konflikte sowie ver-
strickte Beziehungsstrukturen zum Vorschein kommen.

Nicht auBer Acht zu lassen in dieser komplexen Situation
ist, dass Kinder mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung

Teil eines Familiensystems sind und in diesem System
eine Rolle Gibernehmen oder ibernommen haben. Diese
Rolle verandert sich, vor allem wenn das Kind verstorben
ist. Dies hat Einfluss auf das gesamte System.

Bereits aus diesen kurzen Ausfiihrungen wird ersichtlich,
dass Palliativversorgungen eine hohe Komplexitat auf-
weisen und flr die Betroffenen eine massive psychische
und physische Belastung darstellen kénnen.

Aufgabenfelder der Sozialen Arbeit in Palliative Care

Das Aufgabenfeld der Sozialen Arbeit in Palliative Care
erstreckt sich tGber die bereits ausgefiihrten Themen und
darlber hinaus. Somit umfasst das Aufgabenspektrum
alle Bereiche, die zum psychischen, emotionalen und
sozialen Wohlbefinden des erkrankten Kindes und seiner
Familie beitragen. Soziale Arbeit nimmt sich den Fragen
und Bediirfnissen des Familiensystems und deren An-
gehdrigen zum Thema Lebensende, Sterben, Tod an. Res-
sourcen der Betroffenen sollen gestarkt und Belastungen
gemindert werden. Das Starken der eigenen Strategien
zur Bewdltigung in der schwierigen Lebensphase, soll
die Betroffenen dazu befdhigen in der hochbelastenden
Situation handlungsféhig zu sein.

Ein weiterer wichtiger Schwerpunkt ist das Aufzeigen
und Organisieren von diversen Versorgungsmaoglich-
keiten und finanzielle Unterstiitzungsmaoglichkeiten.

Das beinhaltet beispielsweise die Vernetzung mit
Pflegediensten, Vermittlung von Beratungsstellen und
hauswirtschaftliche Hilfen, die Kommunikation mit der
Kranken-und Pflegeversicherung sowie Anspriiche von
Pflegegeldern. Die Unterstiitzung bei biirokratischen An-
gelegenheiten kann hier eine enorme entlastende Rolle
spielen.

Soziale Arbeit in der padiatrischen Palliative Care ist
gepragt von der Auseinandersetzung mit existenziellen
Fragen. So ist die Soziale Arbeit im Arbeitsfeld Palliative
Care inzwischen zu einer etablierteren Berufsgruppe
geworden, da eine lebensverkiirzende Erkrankung eines
Kindes unweigerlich auch Einfluss auf finanzielle, recht-
liche und soziale Bereiche des Lebens hat.

Abschlieend ist festzuhalten, dass eine umfassende
Begleitung nur in der multiprofessionellen Zusammen-
arbeit erfolgen kann und keine Berufsgruppe allein allen
Bedurfnissen des Kindes und deren Familie gerecht wer-
den kann. Das Zusammenspiel aller Professionen fiihrt zu
einer umfassenden und ganzheitlichen Versorgung.

Nina Miiller, Sozialpddagogin im KinderPalliativieam



Palliativmedizin und Palliative Care
fur Kinder und Jugendliche

Zusatz-Weiterbildung fiir Kinderarzt*innen, Gesundheits- und
Kinderkrankenpfleger*innen, psychosoziale Mitarbeiter*innen

KURSLEITUNG: Michaela Hach, Holger Fiedler, Dr. Sabine Becker
ANMELDUNG: spatestens 3 Wochen vor Seminarbeginn — online
unter: www.wuerdezentrum.de/weiterbildung

ZENTRUM

SPENDENUBERGABE
POLIZEIPRASIDIUM SUDHESSEN

de dem KinderPalliativieam Stidhessen schlief3lich 1.500 €
Ubergeben werden.

Polizeiprasident Bjorn Gutzeit ist sehr erfreut Gber die grof3e
Spendenbereitschaft, dankt allen Kolleginnen und Kollegen
fur das entgegengebrachte Engagement und wiirdigt die
bedeutsame Arbeit des KinderPalliativTeams. Auch der ge-
schaftsflihnrende Teamleiter, Herr Knopf, war von der Spen-
denbereitschaft und den tiberreichten 1.500 € beeindruckt.

Mit einer Spende in Hohe von
1.500 € unterstiitzt das Poli-
zeiprasidium Siidhessen die
wichtige Arbeit des Kinder-
A—‘T PalliativTeams in Siidhessen.

Bei einer vorweihnachtlichen Kalenderaktion im Dezember
2022 spendeten Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Poli-
zeiprasidiums 500 €. Im Rahmen einer Blutspendenaktion,
die im Marz 2023 stattfand, kamen durch Spendeneinnah-
men nochmals 1000 € zusammen.

Mit dieser Spende konnen wir vielen schwerstkranken Kin-
dern und Jugendlichen helfen und deren Familien unterstit-
zend zur Seite stehen. Er bedankte sich mit den Worten:

Vor diesem Hintergrund lud die Behordenleitung den ge-

schaftsflihrenden Teamleiter, Boris Knopf, in Begleitung der
Sozialpadagogin, Nina Miller, ins Polizeiprasidium nach
Darmstadt ein. So konnten in einer kleinen feierlichen Run-

»Es ist uns ein groB3es Anliegen, dass immer mehr Men-
schen auf die palliative Arbeit aufmerksam werden und
sich mit dem Thema auseinandersetzen”



Das KinderPalliativTeam Siidhessen -
mit mehr als 10 Jahren Erfahrung in der padiatrischen

Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit komplexen medizinischen Fragestellungen -
hochspezialisiert in den Fachgebieten von Kinderonkologie, Pulmonologie, Intensivmedizin, Neona-
tologie, Neuropadiatrie — und naturlich Palliativmedizin - sucht Verstarkung in Voll- oder Teilzeit:

KINDER- BZW. JUGENDARZT/-ARZTIN,FACHARZT/-ARZTIN FUR

ALLGEMEINMEDIZIN, KINDERCHIRURGIE, ANASTHESIE (W/M/D)

Sie haben Lust auf etwas Neues, kennen Routine und Uberlastung auf Station oder in der ambulanten
Arbeit/Niederlassung, undankbare hierarchische Strukturen mit den immer gleichen Ablaufen. Wenn

die Zeit fur Veranderung gekommen ist und Sie sich eine spannende Tatigkeit ohne die ganzen admi-
nistrativen Verpflichtungen wiinschen: IN UNSEREM TEAM IST EIN PLATZ FUR SIE FREI!

lhre Ansprechpartnerin: Dr. Sabine Becker, arztliche Leitung KinderPalliativTeam
Mobil: 0151-4020 6855 | Tel. 069 — 95 93 20 08 10 | sabine.becker@palliativteam-frankfurt.de
Ausfiihrliche Stellenbeschreibung: www.kinderpalliativteam-suedhessen.de

SAVE THE DATE

19. Juli 2023: Tag der offenen Tiir KinderPalliativTeam

01. November 2023: Forum fiir padiatrische Hospiz- und Palliativversorgung

IMPRESSUM

Fir den Inhalt verantwortlich:

Dr. Sabine Becker, Holger Fiedler

Wir danken der Mainova AG Frankfurt,
die die Druckkosten Gbernommen hat

und Antje Holzwarth fiir die Gestaltung:

www.antjeholzwarth.com

KinderPalliativTeam Siidhessen
Geleitsstralle 14 - 60599 Frankfurt a. M.
Telefon 069 9593 2008 10
kinder@palliativteam-frankfurt.de
kinderpalliativteam-suedhessen.de

JEDE SPENDE HILFT

PalliativTeam Frankfurt gemeinniitzige GmbH
KinderPalliativTeam Stidhessen

Frankfurter Sparkasse 1822

IBAN: DE 98 5005 0201 0200 4632 33

BIC: HELADEF1822

Der PalliativTeam Frankfurt gemeinnitzige
GmbH liegt ein Freistellungsbescheid

des Finanzamtes V/Hochst vor.

Fiir Uberweisungen ab 50 Euro erstellen wir
lhnen gerne eine Spendenbescheinigung.

Kinder

Palliativieam
Siidhessen




