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«Ich bin sehr froh, dass es meiner Schwester
wieder besser geht! Und ich freue mich darauf,
wenn wir wieder zusammen spielen kénnen
und ich sie Kitzeln Kann.»  eine schwester eines schwerkranken Kindes



Was kann
Padiatrische Palliative Care bewirken?

Vorwort der Studienleiterinnen

Was wir von Familien mit lebenslimitierend erkrankten Kindern alles lernen, lasst sich in wenigen
Zeilen nicht schildern. Aber was wir immer wieder staunend beobachten, ist wie sowohl| die
kranken Kinder als auch ihre Eltern und Geschwister sich auf ihre gesamte, unfassbar belastende,
ja unerhorte Lebenssituation einzustellen vermégen. Wie sie sich anpassen an die Bedingungen,
die ihnen das Leben stellt und mitten in der Krise Schones, Hoffnungsvolles und manchmal sogar
Leichtes erleben kénnen. Beispielhaft zeigt dies die Familie Loosli, deren Portrat Sie ab Seite 15
lesen konnen. Auch nach den vielen, vielen Jahren, in denen wir in der Padiatrischen Palliative

Care (PPC) tatig sind, bleiben wir tief beeindruckt und berthrt von solchen Begegnungen.

Dennoch sehen wir auch, wie gross die Herausforderung der betroffenen Familien ist. Wie
schwierig der «Alltag» mit einem schwerkranken oder sterbenden Kind ist und wie undenkbar
und beschwerlich es sein kann, nach dem Tod eines Kindes ins Leben zurtckzufinden.

Wir erleben, dass wir als Fachpersonen der Padiatrischen Palliative Care auf dieser Reise fur die
Familien offensichtlich eine wichtige Rolle spielen und welchen Einfluss die Betreuung durch

ein Palliative-Care-Team auf die Familien hat.

Auf «PELICAN» folgt «<SPhAERA»

Karin Zimmermann wollte genauer wissen, wie sich die Betreuung durch ein spezialisiertes
Palliative-Care-Team auf die Familien auswirkt. Nach Gber 20 Jahren als Pflegefachfrau in der
Padiatrie hatte sie vor Jahren in die Wissenschaft gewechselt. Die Pflegewissenschaftlerin
doktorierte 2016 mit der PELICAN-Studie, die einige Aufmerksamkeit erhielt, da sie erstmals
sichtbar machte, wie Kinder in der Schweiz sterben, welche Erfahrungen die betroffenen Eltern
machen und wie es den Fachpersonen in der Betreuung ergeht. Nach dieser Studie wurden
Karin Zimmermann und Eva Bergstrasser in inrem Arbeitsalltag immer wieder mit der Frage
konfrontiert: Nutzt die Spezialisierte Padiatrische Palliative Care (SPPC) auch tatsachlich? Oder

anders: Wie wirkt sich SPPC auf die betroffenen Familien aus?

Um dies zu erforschen, setzten sich Karin Zimmermann und Eva Bergstradsser erneut zusammen.
Die Leiterin des Kompetenzzentrums Padiatrische Palliative Care am Universitdts-Kinderspital
ZUrich war bereits Ko-Leiterin der PELICAN-Studie. Karin Zimmermann hatte eine Idee, die es
erlauben sollte, eine entsprechende Studie im Schweizer Kontext umzusetzen. Damals, 2017,
verflgten die Kinderspitaler Basel und Bern noch Uber keine Teams in PPC, was einen Vergleich

mit Spitdlern mit PPC-Teams ermdglichen sollte (mehr zum Studiendesign siehe Seiten 50 bis 59).



Das war der Beginn von «SPhAERA», der Studie, die zeigen soll, welche Auswirkungen sich
bei Familien, dem Gesundheitsfachpersonal und im Gesundheitssystem zeigen, wenn

SPPC angeboten wird.

Gemeinsam packten wir das Projekt an und fanden bald die nétigen Partner und Geldgeberinnen
fur die Forschung. Mehrere Jahre dauerte die Entwicklungs- und Aufbauarbeit. Die Studie
selbst dauerte dreieinhalb Jahre und wir sind dankbar, dass wir nun die Gelegenheit haben, das

Erfahrene und Gelernte aus dieser Studie mit lhnen zu teilen.

Das Wichtigste schwarz auf weiss

In dieser umfangreichen Broschure erfahren Sie alles Wichtige tber die noch umfangreichere
Studie «SPhAERA», die verschiedene Kontexte und Anspruchsgruppen mit einbezogen

hat und via Fragebogen und Informationen aus den Krankenakten zu sogenannt quantitativen
Ergebnissen fuhrte. Diese Ergebnisse kdnnen wir Ihnen selbstredend nur préasentieren, weil
zahlreiche Teilnehmende dieser Studie sich die MUhe machten, unsere Fragen zu beantworten.
Betroffene Kinder, ihre Geschwister und insbesondere ihre Eltern liessen sich auf diese
Forschungsreise ein. Ebenso zahlreiche Fachpersonen der Padiatrie. Ihnen allen danken wir von
Herzen. Darlber hinaus brauchte es die Arbeit und Unterstlitzung eines ganzen Teams und

von verschiedenen Interessenvertretenden, um diese Studie umzusetzen. Massgeblich waren zwei
Doktorierende des Instituts fur Pflegewissenschaft der Universitat Basel mit der Forschungsarbeit

befasst. Herzlichen Dank.

Damit wir alle die gleiche Ausgangslage haben und wissen, wortber wir eigentlich sprechen,
widmen sich die ersten Kapitel der Broschtire den Grundlagen. Was ist Padiatrische Palliative
Care PPC? Was versteht man unter Spezialisierter Padiatrischer Palliative Care SPPC? Wie kann
die Situation einer betroffenen Familie aussehen und welche Herausforderungen trifft sie an?
Anschliessend folgt ein Uberblick tber die wichtigsten Ergebnisse, die in den Kapiteln tber die
verschiedenen Studienteile ndher ausgefiihrt werden. Wer mehr tGber die Methode und das
Studiendesign erfahren will, kann das Wichtigste dartber weiter hinten in der Broschure
nachlesen. Und wenn Sie gerne einen Blick in die Zukunft werfen und sich Gedanken machen
maogen, wie wir in der Schweiz kunftig schwerkranke Kinder und ihre Familien gut begleiten

kdnnen, lesen Sie das Kapitel «Impulse fur die Palliative Care fur Kinder in der Schweiz».



Ein Meilenstein

Wir hoffen, die Broschlre gebe lhnen einen guten Einblick in die Situation und die Aussichten der
Padiatrischen Palliative Care in der Schweiz. Sie markiert fir uns Studienleiterinnen einen
Meilenstein — und wir wissen, dass wir noch langst nicht am Ziel sind. Nicht, solange wir nicht mit

gutem Gewissen sagen konnen: «Alle betroffenen Familien sind in der Schweiz gut begleitet.»

Die Studienleiterinnen
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Dasein fUr Familien mit
unheilbar kranken Kindern

Was ist eigentlich Spezialisierte Padiatrische Palliative Care — SPPC?

Wenn Kinder unheilbar erkranken, gerat die Welt fir die betroffenen Familien aus den Fugen.
Mit einer Genesung fur das Kind nicht mehr rechnen zu kdnnen und mit dem Leiden — von den
physischen Symptomen tber die Sorgen und Angste bis zu sozialer und finanzieller Belastung —

umgehen zu mussen, ist eine unvorstellbare Herausforderung.

Fur Tausende von Kindern und ihre Familien ist dies jedoch in der Schweiz Realitat. Und die

Zahlen steigen stark. Aktuelle Hochrechnungen gehen von 10 000 Kindern aus (BAG, 2023).
Was sie und ihre Familien brauchen, ist eine umfassende und individuelle Betreuung wahrend
der Krankheit und auch Gber den Tod des Kindes hinaus. Was sie brauchen, ist eine spezifisch

auf Kinder und ihre Familien ausgerichtete Palliative Care. Sprich: Padiatrische Palliative Care.

Was hinter den Begriffen steht

Unter Palliative Care fur Kinder versteht man eine aktive und umfassende Versorgung, welche

gleichermassen Korper, Seele und Geist bertcksichtigt. Palliative Care unterstiitzt die gesamte

Familie, vom Zeitpunkt der Diagnose bis Uber den Tod hinaus. Ziele sind die Verbesserung oder

der Erhalt der Lebensqualitat, die Linderung von Symptomen und eine umfassende Betreuung.

Im besten Fall kimmert sich ein multiprofessionelles Team mit spezifischer Weiterbildung

in Padiatrischer Palliative Care um die Familien. Ein solches spezialisiertes Team besteht
idealerweise aus Arztinnen oder Arzten und Pflegenden sowie Fachpersonen der Psychologie,
Sozialarbeit, Seelsorge, Trauerbegleitung und Fachpersonen aus anderen Therapiebereichen
(Kunst-, Ergo-, Physiotherapie und je nach Bedarf andere mehr). Hier sprechen wir von
Spezialisierter Padiatrischer Palliative Care (SPPC). Sie kann eine umfassende Versorgung fur

betroffene Familien gewahrleisten und ist dazu mit den n&tigen Ressourcen ausgestattet.



«Dass das SPPC-Team 24 Stunden erreichbar ist
und tatkraftige praktische und psychische
Unterstltzung bietet, war sehr entlastend.»

10

Eine Pflegefachperson der Padiatrie, die an der SPhAERA Studie teilgenommen hat

Man weiss, was die Eltern brauchen
SPPC ist in der Schweiz bisher nicht flachendeckend vorhanden. Im Vergleich zu anderen
Landern ist Palliative Care fur Kinder gesundheitspolitisch noch wenig verankert und es gibt

wenig Aus- und Weiterbildungsmaoglichkeiten.

Dies, obwohl ein grosses Erfahrungswissen zur Betreuung von Kindern in palliativen Krank-
heitssituationen besteht. Auch Uber die Bediirfnisse von betroffenen Familien und dartber, wie
diesen begegnet werden kann, weiss man bereits viel. Untersuchungen zeigen, dass Betroffene
eine so schwerwiegende Krise, wie die unheilbare Erkrankung und der Tod eines Kindes sie
darstellen, nur heil Gberstehen kdnnen, wenn es maglich ist, auf ihre vielfaltigen und komplexen

Bedurfnisse einzugehen.

Was die betroffenen Eltern brauchen, zeigen die wissenschaftlichen Daten klar:

o eine herzliche Beziehung zum behandelnden Team sowie psychosoziale Unterstitzung
o aufrichtige, partnerschaftliche Kommunikation
o gemeinsame Entscheidungsfindung (Also die Méglichkeit, mit behandelnden

Fachpersonen zusammen ausfihrlich zu besprechen und gemeinsam zu entscheiden,

welche Massnahmen zu welchem Zeitpunkt durchgeftihrt werden sollen.)

o Linderung von Symptomen und Beschwerden des kranken Kindes
o Koordination und Kontinuitat in der Betreuung
o Trauerbegleitung

Das Ziel: Die Bedurfnisse der Familien decken
So umfassend die Bedurfnisse der betroffenen Familien sind, so komplex ist die Betreuung
dieser Familien. Auf diese Komplexitdt kann letztlich nur Spezialisierte Padiatrische Palliative Care

reagieren, da sie Uber die dazu nétigen Ressourcen und Strukturen auf allen Ebenen verfugt.

Was SPPC von PPC unterscheidet, ist genau das: Die Ressourcen und Strukturen. Und zwar
in Bezug auf die fachliche Spezialisierung auf Padiatrische Palliative Care und auf die Erfahrung,
weil die entsprechenden Fachpersonen ausschliesslich in der PPC arbeiten, sowie auf die

Ausstattung des Teams mit dem nétigen Personal zu entsprechend hohen Stellenprozenten.



Das SPPC-Team des Universitats-Kinderspitals in Zurich bietet beispielsweise spezialisierte PPC
an sieben Tagen die Woche, rund um die Uhr. Auch Hausbesuche machen diese Fachpersonen.

Das ist nur moéglich mit einem entsprechenden Stellenplan und spezialisierten Fachkraften.

Beziehung, Vernetzung, Zusammenarbeit

Um betroffene Familien adaquat begleiten zu kdnnen, mussen Fachpersonen der PPC eine
Beziehung zu ihnen aufbauen. Das braucht Zeit und Aufmerksamkeit und ein offenes Ohr fur

die gesamte Palette der Themen, die die Betroffenen umtreibt. Auch in die Koordination

muss Zeit und Energie fliessen: Wenn beispielsweise Eltern sich fragen, wie sie mit dem gesunden
Geschwister des kranken Kindes tber die Situation sprechen sollen, ist vielleicht eine Fach-
person der Psychologie gefragt. Wissen die Eltern nicht, wie sie mit der zusatzlichen finanziellen
Belastung zurechtkommen sollen, die die Situation fur ihre Familie mit sich bringt, braucht es

die Unterstlitzung einer Fachperson der Sozialarbeit. Regelmassiger interprofessioneller Austausch
und Absprachen nach Bedarf gehdren zum Alltag von Fachpersonen der PPC. All das und noch
mehr braucht Ressourcen. Ganz zu schweigen von den medizinisch oft sehr komplexen Situatio-
nen in der Krankheitsphase. Um den kranken Kindern in dieser Zeit eine addquate medizinische

und pflegerische Behandlung zu bieten, braucht es spezifisches Fachwissen.

«Den fachlichen Austausch sowie die emotionale
Unterstitzung habe ich sehr geschdatzt.
Das SPPC-Team kann auf wertvolle Erfahrungen
zurtickgreifen.»

Eine Pflegefachperson der Padiatrie, die an der SPhAERA Studie teilgenommen hat
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Allgemeine PPC kann vieles abdecken und betroffene Familien sehr gut und einfihlsam
begleiten. Die Ressourcen reichen tblicherweise aber leider nicht, um die Bedurfnisse in der

palliativen Krankheitsphase des Kindes in ihrer ganzen Komplexitdt zu decken.

Anders als andere Spezialgebiete ist die Spezialisierte Padiatrische Palliative Care keine separate
Disziplin, deren Fachpersonen die Patientinnen und Patienten von anderen Fachgebieten
«Ubernehmen» und sie spezifisch betreuen. Die bereits betreuenden Spezialistinnen und Spezia-
listen — je nach Erkrankung beispielsweise der Onkologie, Pneumologie, Neurologie, Kardiologie,
etc. — behandeln die Kinder weiter in der palliativen Phase. Da in dieser Phase aber die Symptome
und das Leiden fur die gesamte Familie noch komplexer werden, braucht es zusatzliche Expertise.
Diese bieten die SPPC-Teams, erganzend zu den bereits behandelnden Fachpersonen und in enger
Zusammenarbeit Uber all jene Disziplinen hinweg, die fur die jeweiligen Familien wichtig sind.

So legt sich die SPPC wie ein Mantel Uber die gesamte Betreuung der betroffenen Familien. Oft
ist die SPPC fur Fachpersonen, die die jeweiligen Kinder in erster Linie betreuen, beratend und
unterstltzend tatig. Das bringt Sicherheit und Ruhe sowohl fur die betroffenen Familien als auch

fur die Fachpersonen, die sie primar behandeln.



Der Bedarf ist gross

Erfreulicherweise Uberleben immer mehr Kinder mit Krankheiten oder Beeintrachtigungen die
Schwangerschaft, Geburt und die ersten Lebenswochen. Dies ist dem grossen Fortschritt zu
verdanken, den die Medizin und damit auch die Padiatrie in den letzten Jahren und Jahrzehnten
gemacht hat. Doch diese Entwicklung fuhrt auch dazu, dass es in der Schweiz immer mehr
Kinder mit schwerer Krankheit gibt. Viele von ihnen brauchen, obwohl sie erste grosse Hurden
im Leben genommen haben, spezialisierte Behandlung und Betreuung Uber Tage, Wochen,

Monate oder Jahre hinweg. Nicht wenige werden im Laufe dieser Zeit versterben.

In der Schweiz sterben jedes Jahr rund 500 Kinder im Alter zwischen 0 und 18 Jahren.
Diese Kinder und ihre Familien sind auf eine adaquate, umfassende, professionelle und

mitfuhlende Begleitung angewiesen.

«lch méchte mich bedanken fiir die aussergewdhn-
liche Arbeit. Es ist fuir uns als Eltern eine sehr
schwierige Zeit, aber wenn wir ins Spital kommen,
Ist es immer wieder eine Freude zu sehen, wie
gross die Zuneigung zwischen dem Personal und
unserem Kind ist.»

Ein Vater, der an der SPhAERA Studie teilgenommen hat
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«Mena ist und bleibt immer bei uns»

Wie eine Familie mit der schweren,
unheilbaren Krankheit eines Kindes zurechtkommt

Als Miriam Loosli und Harald Harrer im Oktober 2015 ihr zweites Kind, die kleine Mena, zum
ersten Mal in den Armen hielten, wussten sie noch nicht, was auf sie zukommen wiirde. In der
ersten Nacht wurde Mena ins Kinderspital Aarau gebracht, da sich ihre Sauerstoffsattigung

nicht normalisieren wollte. Dort stellten die arztlichen Fachpersonen fest, dass Mena einen kom-
plexen, nicht korrigierbaren Herzfehler hatte. Sie wurde per Helikopter von Aarau ins Universitats-
Kinderspital Zurich geflogen, Miriam und Harald folgten ihr im Auto. «Ich erinnere mich genau:
Als wir hinfuhren, den Schock der Diagnose in den Knochen, sagten wir zueinander: <Egal, wie
lange Mena auf der Welt ist. Wir wollen, dass sie eine gliickliche Zeit erlebt — ob es nun Stunden
oder Jahre sind>», sagt Harald. Miriam atmet tief ein und aus und fugt an: «Und das haben wir

tatsachlich geschafft.»

Die beiden sitzen an ihrem Familientisch, blicken auf die intensiven Jahre zuriick, die hinter ihnen
liegen, und sagen: «Es war schon.» Bei aller Schwere, trotz allem Leid, sei es schén gewesen.
Naturlich hatten sie sich gewlinscht, es ware alles anders. «Wir wiinschten unserer Tochter und
uns, dass sie gesund werden und lange leben kénnte. Aber die Zeit, die wir mit ihr hatten, ist

ein grosses Geschenk. Das bewahren wir wie einen Schatz in unseren Herzen.»

Als die Eltern damals in Zurich im Universitats-Kinderspital eintrafen, wurden sie von einer
erfahrenen Arztin empfangen, die Mena bereits gesehen und mit dem Nétigsten versorgt hatte.
«Plotzlich erhielten wir wieder eine Perspektive. Die Diagnose war so niederschmetternd
gewesen, wir hatten gemeint, es sei Uberhaupt nichts mehr zu machen. In Zurich ging man

auf uns ein und sorgte zuerst einmal dafir, dass es Mena gut ging. Wir atmeten auf», erinnert

sich Miriam. Dennoch war klar, dass Menas Herzfehler bleiben wiirde.

Alltaglicher Ausnahmezustand

Die junge Familie lebte ein Leben im Ausnahmezustand. Jonah, das altere der beiden Kinder,

war noch nicht im Kindergarten, und es galt, sich jeden Tag mit einer neuen Situation zu
arrangieren. Zeitweise war Mena so oft im Spital, dass die Eltern taglich fir Jonah eine Betreuung
organisieren mussten. Auch zuhause drehte sich viel um Menas Krankheit. Die Eltern versorgten
sie mit den notigen Medikamenten und ernahrten sie via Sonde. «Jeden Abend mussten wir
zudem ihre Sauerstoffsattigung messen. Sobald diese unter einen bestimmten Wert fiel, musste
Mena ins Spital», erzahlt Miriam. «Bei jedem Husten dachte ich: <Oje, wird sie jetzt krank?»

Jede Erkaltung, jede Grippe hiess fur uns: ab ins Kinderspital.»

15
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Besonders schwierig waren fur die Familie die Herzoperationen von Mena. «Dieses Warten, das
war immer wieder schlimmy, erinnert sich Harald. Umso mehr schatzten die Eltern von Mena es,
wie sehr das Personal zum Teil mitfthlte. Miriam erzahlt von einer besonderen Begegnung: «Eines
Morgens, als Mena auf der Intensivstation lag, kam eine Pflegefachfrau zu uns und schenkte uns
ein selbst gestricktes rotes Herz. Sie habe letzte Nacht so sehr an uns denken mussen, sagte sie.

Das hat uns berthrt und gutgetan.»

Ahnlich schmerzhaft war, wenn Mena fragte: «Kann ich einmal heiraten und ein Bébé haben?
Werde ich Sangerin?» Harald sagt: «Wir haben das nie verneint, wir schlossen es nicht aus. Damit
haben wir Mena nicht angelogen, sondern wir hofften und wiinschten aus tiefstem Herzen,

dass das moglich ware. Man weiss ja nie! Auch wenn uns klar war, dass die Chancen nicht

gut standen.» Die Hoffnung trug die Familie durch besonders schwierige Zeiten. «Man kann

gleichzeitig hoffnungsvoll optimistisch und realistisch sein. Das haben wir gelernt.»

Eine Zeit voller Leben

Um die Weihnachtszeit 2019 ging es Mena so schlecht, dass die Familie und das Behandlungs-
team jederzeit damit rechneten, dass sie sterben wirde. Die Familie feierte Weihnachten in Zdrich
in der Nahe des Kinderspitals, und es fihlte sich an wie ein Abschied. «Doch Mena kdmpfte

sich entgegen aller Prognosen zurtick. Nach einigen Wochen Erholung ging es ihr wirklich gut»,
erzahlt Harald. Mena konnte noch fast zwei Jahre gut weiterleben. «Wir fuhren zu viert in die
Sommerferien. Und im Jahr darauf gleich noch einmal!» Miriam erzéhlt mit einem Leuchten in
den Augen von diesen Sommern und der Zeit, in der Mena zuhause war. Sogar den Kindergarten
konnte ihre Tochter besuchen. «Sie liebte den Chindsgi und wir fanden es toll, dass sie ein wenig

Normalitat erleben konnte. Auch fur Jonah war das wichtig.»

Diese «Normalitat» blieb derweil ein Ausnahmezustand und organisatorisch brachte jede Woche
eine neue Herausforderung. Zugleich arbeiteten Harald Voll- und Miriam Teilzeit. Vor allem
Miriam fehlte oft bei der Arbeit, was in einem Kleinburo nicht einfach zu organisieren ist. Auch
Harald war regelmassig im Spital mit Mena. «Ich hatte das Gluck, einen grandiosen Vorgesetz-
ten zu haben», sagt er. Insbesondere in dieser kritischen Zeit rund um Weihnachten 2019 zeigte
Haralds Chef Grosse. «Als ich einmal ins Geschéft ging, um etwas zu erledigen, fragte er: «Was

machst du hier? Deine Arbeit kannst du spater erledigen. Die Zeit mit Mena kommt nicht mehr.»»



«Zusammensein ist das Wichtigste»

Obwohl der Alltag wenig Raum dafur liess, war es fur die Familie wichtig, das Zusammensein

zu geniessen. «Umarmungen sind wichtig. Und einfach zusammen sein und schatzen, dass man
einander hat», sagt Miriam. Weder sie noch Harald konnen heute sagen, wie sie das alles in
dieser anspruchsvollen Zeit geschafft haben. Hatten sie nicht auf ihr Umfeld zahlen kénnen, ware
es kaum moglich gewesen. Untersttitzung kam von Familie und Freunden. «Sie unterstttzten
uns ohne Wenn und Aber und liessen im Notfall alles stehen und liegen. Das war eine schéne

Erfahrung», sagt Harald.

Uberhaupt hatten sie viel Schénes erlebt. «Wir waren trotz allem immer gerne in Zarich im
Kinderspital und sind bis heute dankbar fir alles, was ftr unsere Familie gemacht wurde», sagt
Harald. «Wir waren eng begleitet, von den Arztinnen tber die Pflegenden bis zu den Physio-
therapeuten. Alle haben zusammengearbeitet, wir hatten dasselbe Ziel.» Die Wertschatzung sei

stets gegenseitig gewesen.

Schwierige Gesprache, schwere Entscheidungen

Dennoch musste die Familie schwierige Momente erleben und an das Undenkbare denken.
Was machen, wenn Menas Herz zu schlagen aufhort? «Es war wahnsinnig hart, sich dartiber
Gedanken zu machen. Aber es war wichtig», so Harald. Das Team am Kompetenzzentrum fur
Padiatrische Palliative Care des Universitats-Kinderspitals Zurich besprach mit Menas Eltern
detailliert, was in welcher Situation zu tun sei. «Bei diesen Gesprachen hatte ich am liebsten
ausgerufen: <Hort auf! Ich will doch nicht Gber den Tod unserer Tochter sprechen!> — Aber als
es dann tatsachlich soweit war, waren wir unglaublich froh, dass wir alles schon im Voraus
besprochen hatten und deshalb wussten, was zu tun war. Das war hilfreich, und wir waren
dankbar, dass das Team am Kispi uns friihzeitig begleitete bei all den Entscheidungen, die zu
treffen waren.»

Soll noch eine Operation durchgeftihrt werden? Soll Mena mit ihrem schwachen Herz reanimiert
werden, wenn es zum Stillstand kommt? Was ist mit ktnstlicher Beatmung? Um Entscheidungen
Uber solche Massnahmen zu fallen, braucht es viel Wissen, viele Gesprache und viel Zeit. «Dass
wir all das hatten, war wertvoll. Am Ende konnten wir alle hinter jedem Entscheid stehen. Das
hilft uns bis heute», so Harald. Er und Miriam wussten nach intensiven Gesprachen mit und ohne

Fachpersonen, dass sie wollten, dass es Mena moglichst gut geht — egal, wie lange.
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«Wir wollten keine Spitalaufenthalte und Operationen, die sie und uns alle zusatzlich belasteten
und Menas Leben zwar vielleicht ein paar Tage verlangern kénnten, aber nicht verbessern», sagt
Miriam. Und ihr Partner fuigt an: «Weil wir alles im Detail besprochen und einen Behandlungsplan

fur den Notfall hatten, konnte Mena am Ende zuhause sterben. Dartiber sind wir unendlich froh.»

Gemeinsam das Unvorstellbare begreifen

Im November 2021 starb die sechsjahrige Mena im Beisein ihrer Eltern. Sie hatten gespurt, dass
es zu Ende ging. «Es traf ein, wovor wir uns so lange geflrchtet hatten. Immer wieder fragt man
sich: Wie lange haben wir sie noch, und wie wird es wohl sein? Das war wirklich schwer.» Am
Ende, so Miriam, sei es aber gut gewesen, wie es war. «Wir und auch Jonah erlebten diesen
Abschied ganz bewusst.» Nach Menas Tod blieb der Familie das Zusammensein wichtig. Mena
konnte danach noch eine Weile zuhause bleiben, bevor das Bestattungsinstitut kam. Alle
Familienmitglieder kamen, um sich zu verabschieden. «Das war nicht leicht, aber es half uns allen,
zu begreifen, was passiert war — ganz besonders Jonah. Und wir machten ein wunderschoénes

Ritual daraus», so Miriam.

Im Eingangsbereich des Hauses der Familie Loosli steht auf einer Kommode ein grosses Bild von
einer verschmitzt in die Kamera blickenden Mena. Daneben brennt eine Kerze. «Unser Strahle-
madchen», sagt Harald und lachelt. «Wir behalten Mena und die Jahre mit ihr im Herz und in
liebevoller Erinnerung. Sie ist und bleibt immer bei uns.» Da geht die Hausttr mit Schwung auf,
der inzwischen elfjdhrige Jonah kommt von der Schule heim. Er tritt ein und ruft: «Hallo!» Er ruft

es seinen Eltern und seiner kleinen Schwester zu, die Stimme hell und voller Freude.









Die SPhAERA Studie

Der Bedarf an Spezialisierter Padiatrischer Palliative Care SPPC ist gross. Das ist belegt.

Belegt ist auch, was betroffene Familien brauchen, um die herausfordernde Zeit einer schweren
Erkrankung eines Kindes bewaltigen zu kénnen (siehe Ausfuhrungen in dieser Broschure,

Seiten 10 und 11). Hingegen weiss man noch wenig darlber, wie sich SPPC zum Beispiel auf die
Lebensqualitat von betroffenen Kindern, deren Familien und des involvierten Gesundheits-

fachpersonals auswirkt. Das gilt sowohl fur die Schweiz als auch international.

Im Zentrum stehen die Betroffenen

Hier setzt die SPhAERA Studie an. In ihrem Zentrum stehen Familien, deren Kinder an einer
schweren Krankheit oder an schwerwiegenden Folgen eines Unfalls leiden und eine verkirzte
Lebenserwartung haben. Diese dusserst belastende Erfahrung kénnen Familien nur bewaltigen,
wenn sie Unterstitzung erhalten durch eine intensive und umfassende Betreuung, wie sie

spezialisierte Padiatrische-Palliative-Care-Programme bieten kénnen.

Wie genau sich ein solches Programm auf betroffene Familien auswirkt, wollte die SPhAERA
Studie untersuchen. Das Ziel: Einen Beitrag leisten zum heutigen Stand der Wissenschaft
und entscheidende Anhaltspunkte liefern zur nachhaltigen Weiterentwicklung der SPPC in der

Schweiz. Und damit zur optimalen Versorgung von betroffenen Familien beitragen.

SPhAERA steht fur «Specialised Paediatric PAlliativE CaRe: Assessing family, healthcare

professionals and health system outcomes in a multi-site context of various care settings».

Die Studie ging — und das ist in etwa auch die deutsche Ubersetzung des englischen Titels der
Studie — der Frage nach, ob SPPC die Lebensqualitat von betroffenen Kindern und deren Familien
verbessern kann. Ebenso, wie es dem Gesundheitsfachpersonal ergeht, welches in die Betreuung
involviert ist. Die Auswirkungen der SPPC auf die Nutzung von Angeboten im Gesundheits-
wesen, die damit verbundenen Kosten und die finanzielle Situation von betroffenen Familien

waren weitere zentrale Aspekte dieses Forschungsprojektes.
SPhAERA ist ein Gemeinschaftsprojekt des Universitats-Kinderspitals Zurich und dem Institut far

Pflegewissenschaft der Universitat Basel und wurde an den Kinderspitalern Aarau, Basel, Bern
und Zuarich durchgefuhrt.
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Auch rund 300 Fachleute befragt

Das Kinderspital Zurich verfugt Uber ein eigenstandiges Team mit Fachpersonen verschiedener
Berufsgruppen mit Spezialausbildung in Palliative Care. Dieses Team unterstUtzt betroffene
Familien beratend und steht auch dem involvierten Gesundheitsfachpersonal innerhalb und aus-
serhalb des Spitals zur Seite. Eine solch spezialisierte Betreuung kann sowohl im Spital als auch
zuhause stattfinden. Dieses Betreuungsangebot in Zurich wurde mit den bestehenden

Betreuungsangeboten in Aarau, Basel und Bern verglichen.

An den genannten Kinderspitalern wurden betroffene Familien sowie involvierte Fachpersonen
der Padiatrie fur die Teilnahme angefragt. Uber die gesamte Studiendauer von dreieinhalb Jahren

haben in Zurich 41 Familien teilgenommen, in den Vergleichsspitalern Basel und Bern 28.

301 Fachpersonen aus verschiedenen Berufsgruppen innerhalb der Padiatrie, die in die Betreuung
der Familien in den genannten Kinderspitalern involviert sind, haben sich an demjenigen Studien-

teil beteiligt, der die Auswirkung von SPPC auf die arbeitsbezogene Lebensqualitat untersucht.

Sie alle haben sich die Mihe gemacht und die Zeit genommen, an SPhAERA teilzunehmen und
damit zum Erkenntnisgewinn beigetragen. Fur die Verbesserung der Versorgung von betroffenen
Familien haben sie — trotz der Belastung, der sie taglich ausgesetzt sind, ob privat oder

beruflich — an der Studie mitgemacht. Ihnen gebuhrt grosser Dank und hochste Wertschatzung.

Die Antworten auf die Befragungen im Rahmen dieser Studie zeigten unter anderem, dass die
Teilnahme an der Studie als positiv empfunden wurde. Etwas mehr als 70 Prozent der

befragten Eltern fanden es wertvoll, an der Studie teilzunehmen und rund 45 Prozent berichteten
sogar Uber positive Effekte. Auch die befragten Geschwister reagierten mehrheitlich positiv.

Das ist eines der erfreulichen Ergebnisse dieser Studie. Es zeigt, dass die Befragung von
Betroffenen, auch in vulnerablen Situationen, méglich ist und die Befragten in der Regel nicht

zusatzlich belastet. Fur die Forschung ist dies ein wichtiger Hinweis.



Nicht alle im Rahmen der SPhAERA Studie erhobenen Daten sind Teil dieses Berichtes. Vorgestellt
werden hier die wichtigsten Ergebnisse aus den verschiedenen Studienteilen zum heutigen

Stand der Analysen. Darlber hinaus machten die Eltern in den Befragungen auch Angaben tber
die Lebensqualitat und die Symptome ihres kranken Kindes. Eltern, deren Kinder im Verlauf

der Studie starben, machten Angaben zu ihrer Trauer. Zudem machten funf betroffene Kinder

mit und fullten die Frageb&gen selber aus. Diese Daten fliessen nicht in diesen Bericht ein.

Wie die Studie im Detail aufgebaut und durchgefihrt wurde, wie sich die Studienteilnehmenden
genau zusammensetzen, welche Hindernisse es gab und wo die Grenzen der Studie liegen, ist auf

den Seiten 50-58 genauer ausgefihrt.

«Es ware wichtig, dass das SPPC-Team automatisch
einbezogen wird, wenn ein Kind eine schwere
Diagnose erhalt. Auch wenn es — noch — nicht
ums Sterben geht. Das Wissen und die Untersttit-
zung des SPPC-Teams sind sehr wertvoll.»

Eine Pflegefachfrau der Padiatrie, die an der Studie teilgenommen hat
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«Danke fir die interessante Studiel»

Ein Vater, der an der SPhAERA Studie teilgenommen hat

Die Teilnehmenden der Befragung in der SPhAERA Studie beantworteten
die Fragen mehrheitlich gerne. Und dies, obwohl die betroffenen Familien
mit einem unheilbar und schwer kranken Kind sich in einer absoluten
Ausnahmesituation befanden. Einige Familien wollten an der Studie nicht
teilnehmen oder brachen ihre Teilnahme im Verlauf der Studie ab,

weil ihnen die Belastung zu gross wurde. Viele aber zeigten sich nicht

nur interessiert, sondern dankbar dafiir, dass jemand sie nach ihrer
Lebensqualitat fragte. 69 Familien und 301 Fachpersonen entschlossen
sich zur Teilnahme an der Studie.

Dies zeigt, dass Forschung mit dem Ziel, die Situation von Betroffenen zu
erfassen, damit sie spater verbessert werden kann, auch in einem Bereich
maoglich ist, in welchem Menschen sich in sehr vulnerablen Situationen
befinden und einer hohen Belastung ausgesetzt sind. Die Betroffenen
mussen gut und einflihlsam angesprochen und begleitet werden.
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Die Ergebnisse

Zusammenfassung

Trauer, Verzweiflung, Dankbarkeit

Die sogenannt quantitative Studie — das ist eine etablierte Studienform, bei der numerische
Daten gesammelt und ausgewertet werden — hatte unter anderem zum Ziel, die Lebensqualitat
der betroffenen Familien sowie der Fachpersonen in Zahlen messbar zu machen und zu
eruieren. Auch die finanzielle Belastung der betroffenen Familien wurde untersucht. Die Frage-

bogen in der Erhebung liessen entsprechend wenig Raum fur individuelle Schilderungen.

Doch am Ende jedes Fragebogens stand die Frage «Md&chten Sie uns noch etwas mitteilen?».

Ein Feld, das genutzt werden konnte fur Anliegen oder Kritik. Fir die Auswertung der Befragung
wurden diese Informationen nicht verwendet. Doch sie gaben kleine, beispielhafte Einblicke in

die Freuden, Sorgen und Angste der Studienteilnehmenden. Diese nutzten den Raum, um ihrem
Arger tber ihre Situation Luft zu machen, ihre Trauer, ihre Verzweiflung in Worte zu fassen — oder

ihrer Dankbarkeit Ausdruck zu geben.

Ein schlichtes «Vielen Dank, ihr seid unglaublich!» stand zum Beispiel da. Aber auch spezifischere
Themen wie das Gefuihl von Sicherheit und Ruhe, Uber das die Betroffenen berichten, wenn

sie wissen, dass spezialisierte Fachpersonen rund um die Uhr da sind, kamen zur Sprache. Das
Wissen, dass Winsche der Familie respektiert und gemeinsam tber schwierige Entscheidungen
ausfuhrlich diskutiert werden kann, bezeichneten andere als besonders wertvoll. Oder jemand
bedankte sich bei «allen, die unser Kind betreut und uns Eltern unterstttzt haben». Und fugte an:
«Dass wir unseren Sohn wieder zuhause haben kénnen, ist nur moglich, weil wir im Spital so gut

geschult wurden, dass wir die Pflege zuhause leisten kénnen.»

Eine ausserordentlich wichtige Hilfe

Die Betreuung und Begleitung durch Fachpersonen der SPPC wurde auch geschéatzt, weil sie in
Zeiten von grosser Unsicherheit und Angst ein wenig Kontrolle und Zuversicht geben konnte.

Die Entlastung fur Eltern, sowohl im praktischen als auch im mentalen Sinn, ist unendlich wichtig,
damit sie durch diese schwierige Zeit navigieren und ihre Rolle als Eltern erfullen kénnen. Die
Ruckmeldungen in den Fragebdgen und natdrlich auch die Erfahrungen der Fachpersonen (und
die Forschung) zeigen: Die Bedurfnisse der betroffenen Familien sind so vielschichtig und
komplex, dass sie nur zu decken sind, wenn fachliche, menschliche und personelle Ressourcen
ausreichend vorhanden sind. Dies ist dann der Fall, wenn spezialisierte Padiatrische Palliative

Care SPPC geleistet werden kann (siehe Seiten 9 bis 13).
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Interventionsgruppe und Vergleichsgruppe

Von den 69 teilnehmenden Familien waren 41 in der sogenannten Interventionsgruppe. Sie
wurden durch das spezialisierte Padiatrische-Palliative-Care-Team im Universitats-Kinderspital
Zurich betreut. 28 Familien fanden sich in der sogenannten Vergleichsgruppe. Sie erhielten
allgemeine Padiatrische Palliative Care PPC in den Kinderspitalern Basel und Bern. Worin der
Unterschied zwischen PPC und SPPC im Detail liegt, ist auf Seite 11 dieser Publikation erklart.

Die Eltern in den beiden Gruppen beantworteten dieselben Fragen zur Messung ihrer Lebens-
qualitat. So konnten die Werte der Betroffenen mit Zugang zu SPPC mit den Werten der Familien
verglichen werden, die allgemeine PPC erhielten. Nach demselben Prinzip verglich die Studie die

arbeitsbezogene Lebensqualitat der Fachpersonen.

Grosse Unterschiede zwischen den Gruppen

Ein Vergleich zwischen den Ergebnissen aus den beiden Gruppen stellte sich allerdings als
schwierig heraus. Denn die Gruppen zeigten erhebliche Unterschiede in der Ausgangslage beim
Eintritt in die Studie.

In der Interventionsgruppe, also in jener Gruppe, die vom spezialisierten Team betreut wurde,
waren die betroffenen Kinder deutlich kranker und jinger als in der anderen Gruppe. Die Familien
begannen ihre Teilnahme an der Studie meist kurz, nachdem sie die Diagnose einer schweren

und unheilbaren Krankheit des Kindes erhalten hatten und gerade zum ersten Mal mit dem SPPC-
Team in Kontakt kamen. Ein Zeitpunkt, der fur die Betroffenen eine ungeheure Belastung darstellt
und eine Krise im gesamten Familiensystem auslost. Die Lebensqualitat der Eltern zeigte denn
auch in der Erhebung einen konstant tieferen Wert als in der Vergleichsgruppe. Unter der Betreu-
ung durch das SPPC-Team des Universitats-Kinderspitals Zurich stieg die Lebensqualitat innerhalb
der erste 30 Tage nach Beginn der Unterstiitzung leicht an und blieb wahrend der palliativen

Lebensphase des Kindes stabil.

In der Vergleichsgruppe, die von Teams der allgemeinen PPC betreut wurde, befanden sich Fami-
lien, die schon eine Weile mit der unheilbaren Krankheit der betroffenen Kinder lebten und mit
der palliativen Situation vertraut waren. Diese Familien hatten sich an die schwierige neue Lebens-
situation soweit moglich anpassen kénnen, die kranken Kinder waren dank der bereits laufenden

Therapie und Begleitung wesentlich stabiler als die Kinder in der Interventionsgruppe.



Die Lebensqualitat der Eltern aus der Vergleichsgruppe bewegte sich denn auch auf einem
leicht hdheren Niveau als die der Interventionsgruppe. Sie nahm dann aber einen leicht entgegen-

gesetzten Verlauf.

Einschrankungen in der Aussagekraft

Die sehr unterschiedlichen Ausgangslagen fuhren dazu, dass ein Vergleich zwischen den Gruppen
nur sehr bedingt moglich ist, was das Studienergebnis beeinflusst. Es lassen sich darum kaum
verlassliche Aussagen dartiber machen, ob SPPC die Lebensqualitat von betroffenen Kindern und

deren Familien verbessern kann.

Dass die beiden Gruppen diese grossen Unterschiede aufweisen, liegt unter anderem daran, dass
die Zurtickhaltung der Fachpersonen gegentber den Familien in den Vergleichsspitdlern Basel
und Bern gross war. Die behandelnden Fachpersonen gingen eher auf Betroffene zu, die sich in
einer stabileren Situation befanden und weniger auf jene, die gerade eine akute Phase in der
Krise erlebten. Dies zeugt von einer hohen Sensibilitat der Fachpersonen gegentber den betrof-
fenen Familien. Sie sorgen sich, die Familien zusatzlich zu belasten, wenn sie sie bitten, an einer
Studie teilzunehmen. Dies ist mitunter ein Grund dafur, dass es bisher relativ wenig Forschung
und nur vereinzelt verlassliche Daten gibt, die Aufschluss Gber die Lebensqualitdt von schwer-

kranken Kindern und ihrer Familien geben.

Wie die Ergebnisse dieser Studie aber auch zeigen, durften Fachpersonen ihre Zurtckhaltung
teilweise ablegen, und Forschende mussen unvoreingenommen dartiber nachdenken, wie sich

der Nutzen von SPPC zuverlassig erforschen liesse.

Die Erhebung der Lebensqualitdt scheint dazu — auch das zeigte die SPhAERA Studie — nicht
zwingend die passende Methode zu sein. Welche Herausforderungen sich beim Messen der
Lebensqualitat ergeben und warum hauptsachlich die Lebensqualitat der Eltern erhoben und

verglichen wurde, wird auf den nachsten Seiten in dieser Publikation erklart.

Fur die weiteren Studienteile (Auswirkungen auf die finanzielle Situation der betroffenen Familien,
berufsbezogene Lebensqualitdt von Fachpersonen und die Belastung der Betroffenen durch die
Teilnahme an der Studie) sind die Ergebnisse leichter zu interpretieren, da sich die Unterschiede in

den Vergleichsgruppen etwas weniger stark auf sie auswirken.
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Alle Ergebnisse im Uberblick

e Die Lebensqualitat der Eltern in der Interventionsgruppe nahm
innerhalb der ersten 30 Tage nach Beginn der Begleitung durch SPPC
zu und blieb danach stabil.

e Der Unterschied zur Lebensqualitat der Eltern aus der Gruppe
ohne spezialisiertes Angebot war im Vergleich klein.

e Die Lebensqualitat in der Trauerphase bei den Eltern, die ihr Kind wahrend
der Studie verloren, war zwischen den Gruppen unterschiedlich. Dies ist jedoch
nicht auf SPPC, sondern auf die unterschiedliche Ausgangslage zurickzufihren.

e Die Lebensqualitat der gesunden Geschwister schwankte zum Teil
betrachtlich wahrend der Studienzeit. Allgemein lag sie jedoch Uber dem
Normwert der Schweizer Kinder und Jugendlichen.

e Wahrend der Studiendauer hatten sechs Familien
aussergewodhnliche Ausgaben in der Hohe von mehr als 10 000 Franken.

e 33 Prozent der teilnehmenden Mutter gingen keiner
beruflichen Tatigkeit nach. Zum Vergleich: In der Schweizer
Bevolkerung sind 17 Prozent der Mutter nicht berufstatig.

e Die meisten Geschwister empfanden die Teilnahme in dieser Langzeitstudie
als nicht belastend und erlebten weder negative noch positive Auswirkungen.

e Eine Mehrheit der Eltern empfand die Teilnahme an den
Befragungen als positiv und hilfreich. Circa zehn Prozent berichteten
jedoch auch Uber negative Auswirkungen.

e Fachpersonen, die in die allgemeine PPC involviert sind, zeigten eine
relativ hohe arbeitsbezogene Lebensqualitat. Es braucht aber ein starkeres

Bewusstsein fur die Belastung insbesondere von arztlichen Fachpersonen.

e Forschung zur Verbesserung der Rahmenbedingungen
far Betroffene ist méglich und wichtig.
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Wenn Zahlen an Grenzen stossen

30

Die Wirksamkeit von SPPC zu messen, war das Ziel der SPhAERA Studie. Uber die BedUrfnisse
der Betroffenen wurde bereits ausfuhrlich in qualitativen Studien geforscht. Welche Angebote
wichtig waren, weiss man inzwischen. Mancherorts wurden diese auch bereits geschaffen.

Nun stellt sich die Frage: Was nltzen sie tatsachlich? Diesen Nutzen zu messen, war die Aufgabe
der SPhAERA Studie.

Wie misst man Wohlbefinden?

Aber wie misst man den Nutzen von SPPC? Von einer Betreuung und Begleitung, die Kérper,
Seele und Geist berlcksichtigt, sich sowohl an die erkrankten Kinder als auch an ihre Familien
richtet und die sich gleichzeitig in einem hochspezialisierten medizinischen Bereich bewegt? Um
diese Frage kreisten die Uberlegungen zu Beginn des Projektes. Es war die Frage, wie sich die
Wirksamkeit von SPPC quantitativ erheben lasst (mehr Uber die Methode ab Seite 50). Denn im
wissenschaftlichen Kontext sind Ergebnisse tber die Wirksamkeit, also in der Regel den Nutzen

von Interventionen, nur aussagekraftig, wenn sie auf handfesten Zahlen beruhen.

«Lebensqualitadt» als Messgrosse

Um das zu erreichen, musste zuerst eine Grosse gefunden werden, die erstens als Gradmesser
fur die Wirksamkeit von SPPC gelten und die zweitens auch erhoben werden kann.

Das Forschungsteam rund um Eva Bergstrasser und Karin Zimmermann entschied sich ftr
«Lebensqualitat» als diese Messgrosse. Denn Palliative Care hat zum Ziel, die Lebensqualitat von
schwerkranken Menschen und ihren Angehorigen zu verbessern oder mindestens zu erhalten,

indem physisches, psychisches, soziales und spirituelles Leiden gelindert wird.

Zur Erhebung von Lebensqualitat von betreuenden Angehorigen sowie zum Messen von
arbeitsbezogener Lebensqualitat in sogenannten «helfenden Berufen» wurden in der Forschung

bereits Instrumente entwickelt. Diese konnten fir die SPhAERA Studie beigezogen werden.

Heute, nach Abschluss dieser Studie, zeigt sich: Es braucht vermutlich andere Indikatoren, um die

Wirksamkeit von SPPC oder anderen Palliative-Care-Interventionen zu messen.

Denn Lebensqualitat ist ein Konstrukt, das so individuell und gleichzeitig so breit ist, dass es sich
kaum isoliert betrachten lasst. Es hangt von zahlreichen Faktoren ab. Die Lebensqualitdt mit

einer (medizinischen) Intervention direkt in Verbindung zu bringen, die gemessene Lebensqualitat



also einzig auf diese Intervention zurtickzufthren, ist — bei aller Bemihung um aussagekraftige
Zahlen — mindestens ungenau, sicher eine Vereinfachung und fuhrt im schlechtesten Fall sogar in
die Irre. Wollte man den Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat und der Intervention
verlasslich ermitteln, musste man alle anderen Faktoren, die sich ebenfalls auf die Lebensqualitat
der betreffenden Personen auswirken, ausschliessen — oder sie in die Erhebung mit einbeziehen.
Das aber ist kaum zu bewerkstelligen. Scheitern wirde man wohl schon bei der Frage, welche
Faktoren das sein sollten. Sollte man am Beispiel von betroffenen Eltern mit einbeziehen,

wie es ihnen selbst gesundheitlich geht, sprich, ob sie es selbst allenfalls mit Krankheiten oder
Beeintrachtigungen zu tun haben? Ausserdem, wie es ihnen aktuell im beruflichen Umfeld
ergeht, ob sie finanziell sorgenfrei sind, ob weitere Nahestehende ihre Unterstltzung brauchen,
ob ihr Schlaf durch die Betreuung des kranken Kindes beeintrachtigt ist, etc.? Es ware kaum
maoglich, an alle Faktoren zu denken — und dennoch wurden Faktoren erhoben, die fur die einen
Betroffenen relevant und fur andere unbedeutend waren. Uber die Frage, wie diese Faktoren

einbezogen und erhoben werden sollten, ist damit noch kein Wort gesagt.

Die Wissenschaft und insbesondere die Psychologie befassen sich seit Jahrzehnten mit
der Frage, wie sich Lebensqualitat sinnvoll messen lasst. Vielleicht, so die Einsicht der Studien-

leiterinnen von SPhAERA, ist dies mit einem quantitativen Schema schlicht nicht moglich.

Es gibt einen Nutzen - aber er ist individuell

Fur Fachpersonen der Palliative Care ist die Lebensqualitat von Erkrankten und ihren Angehérigen
auf jeden Fall entscheidend. Die palliative Betreuung richtet sich weniger nach medizinischen
Zielen als nach dem Wohlbefinden der Betroffenen. In der Praxis heisst das: Betreuende Fachper-
sonen fragen die Patientinnen und Patienten sowie deren Nahestehende, wie es ihnen geht,

was sie brauchen, damit es ihnen gut geht und was fur sie Lebensqualitat bedeutet. Oft kann
Palliative Care viel zur besseren Lebensqualitat beitragen. Das zu quantifizieren, wie das im
wissenschaftlichen Kontext wiinschenswert ware, ist aber kaum maglich. Denn die Antworten,
die die Fachpersonen in der Praxis auf ihre Fragen erhalten, sind so unterschiedlich wie die Men-

schen selbst. Es gibt, was die individuelle Lebensqualitat angeht, keine allgemeingultige Aussage.
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Das fuhrt direkt zur Erkenntnis: Die Wirkung von Palliative-Care-Interventionen, die Wirksamkeit
von SPPC, zeigt sich individuell. Sie zeigt sich, wenn betroffene Familien etwas Ruhe erleben,
weil sie die Sicherheit haben, dass sie gut betreut sind und dass auf ihre Wiinsche und Vorstel-
lungen eingegangen wird. Sie zeigt sich, wenn Eltern ihr schwerkrankes Kind dank einer gut
organisierten und spezialisierten professionellen Begleitung nach Hause nehmen kénnen und
darUber gltcklich und dankbar sind. Sie zeigt sich, wenn Familien auch in besonders schwierigen
Situationen ihre Winsche dussern und in den letzten Stunden mit ihrem Kind scheinbar unkon-
ventionelle Wege finden kénnen, um Abschied zu nehmen. Sie zeigt sich, wenn trauernde Eltern
sich nicht ganz und gar alleingelassen fuhlen. Jede dieser Situationen ist anders, jede dieser
Familien hat andere Bedurfnisse und alle mussen einzeln betrachtet werden — aber sie kdnnen
nicht isoliert werden von allen anderen Faktoren, die ihr Leben und damit ihre Lebensqualitat

auch noch beeinflussen.

Vor diesem Hintergrund sind die Informationen auf den nachsten Seiten zu verstehen.
Sie beschreiben, wie die SPhAERA Studie durchgeftihrt wurde und welche Ergebnisse sie

zutage brachte.



«Zurzeit begleitet uns grosses Unbehagen,
weil wir nicht genau wissen, wie es mit unserem
Kind weitergeht — und auch die arztlichen
Fachpersonen nicht wissen, wie weiter. Die
Anwesenheit des Palliative-Care-Teams hilft uns,
uns ein weniqg auf die Zukunft einzustellen.
Wir gewinnen wieder etwas «Kontrolle> Uber
unsere Leben zurdick.»

Eine Mutter, die an der Studie teilgenommen hat



«In den vergangenen vier Wochen hatte unsere
Tochter starke Symptome. Inzwischen hat uns das
Palliative-Care-Team des Kinderspitals mit einer
Musiktherapeutin bekannt gemacht. Die Lebens-
qualitat unseres Kindes und unsere Beziehung
wurden dadurch deutlich verbessert. Als Mutter
bin ich zufrieden und dankbar.»

Eine Mutter, die sich an der Studie beteiligt hat



Die Lebensqualitat der betroffenen Familien

Um die Lebensqualitat der betroffenen Familien zu erheben, fanden im Rahmen der SPhAERA
Studie wiederholt verschiedene Befragungen zwischen November 2019 und Mai 2023 statt
(siehe Seiten 21 bis 23 Uber die Studie).

Zu ihrer Lebensqualitat befragt wurden Eltern sowie gesunde Geschwister zwischen acht

und 18 Jahren. Von den Geschwistern konnten zwolf Kinder befragt werden. Auch die direkt
betroffenen Kinder sollten befragt werden, um mehr Uber ihre Lebensqualitat zu erfahren.

Die Ergebnisse zu diesem Teil der Studie sind jedoch nicht aussagekraftig, da nur funf betroffene
Kinder von insgesamt 69 Familien an der Studie teilnehmen konnten. Die anderen schwer
kranken Kinder konnten aus verschiedenen Grinden nicht befragt werden. Sei es, dass ihr
gesundheitlicher Zustand zu schlecht oder ihre kognitiven Méglichkeiten aufgrund von Alter
oder Beeintrachtigungen zu eingeschrankt waren. Darum wurde die Lebensqualitat der primaren
Betreuungspersonen erfasst. Detailliertere Informationen Uber alle Studienteilnehmenden sind

auf den Seiten 52 bis 56 grafisch dargestellt.

Die Lebensqualitat in der Krankheits- und Trauerphase
Das Wohlbefinden und damit die Lebensqualitat der Eltern ist durch eine schwere, lebens-
limitierende Erkrankung eines Kindes stark beeintrachtigt. Auch die Eltern brauchen daher eine

umfassende Betreuung.

Um die Lebensqualitat der Eltern zu erheben, wurden sie in der SPhAERA Studie gebeten,

zu verschiedenen Zeitpunkten in der palliativen Krankheitsphase des Kindes sowie in

der Trauerphase nach dem Tod eines Kindes Fragen zu beantworten. Diese Fragen orientierten
sich an einem in der Forschung etablierten Modell zum Messen der Lebensqualitat von

betreuenden Angehdrigen.

40 Mutter und 37 Vater nahmen in der Interventionsgruppe in Zirich an der Studie teil.
26 Mutter und 24 Vater waren es in den Vergleichsspitalern. Analysiert werden konnten die
Daten von 38 Muttern und 35 Vatern der Interventionsgruppe und 24 Mittern und 22 Vatern

der Vergleichsgruppe. 23 Eltern beantworteten auch die Fragen in der Trauerphase.
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Unter der Betreuung durch das spezialisierte Palliative-Care-Team des Universitats-Kinderspitals
Zurich ist die Lebensqualitat der Eltern in der Interventionsgruppe innerhalb der ersten
30 Tage nach Beginn der Unterstitzung leicht gestiegen und im Studienverlauf wahrend der

palliativen Lebensphase des Kindes stabil geblieben.

Der Unterschied zur Lebensqualitat der Eltern aus der Vergleichsgruppe der Universitats-
Kinderspitaler Basel und Bern, ohne spezialisiertes Palliative-Care-Betreuungs-Angebot, war

im Vergleich klein.

Damit konnte in der SPhAERA Studie kein signifikanter Unterschied zwischen der Lebensqualitat

der Eltern mit Zugang zu SPPC und jenen ohne Zugang zu SPPC gemessen werden.

In der Trauerphase zeigte sich in absoluten Zahlen ein deutlicherer Unterschied zwischen der
Lebensqualitat der Eltern, deren Kind wahrend der Studie verstorben ist. Dieser ist jedoch nicht
auf eine fehlende Wirksamkeit von SPPC zurtickzufiihren, sondern kam durch die stark unter-
schiedliche Ausgangslage bezuglich Krankheitsdauer der verstorbenen Kinder zustande. Eltern,

deren Kind nach einer kirzeren Krankheitsphase verstarb, hatten eine tiefere Lebensqualitat.

Wie gut sich die Lebensqualitat von betreuenden Angehérigen tatsachlich eignet, um
die Wirksamkeit von SPPC zu messen, ist fraglich. Dazu dussern sich auch andere europaische
Forschende kritisch (vgl. Seiten 30 bis 32).

Die Perspektive der Geschwister

Gesunde Geschwister von schwerkranken Kindern erleben eine besondere und herausfordernde
Realitat. Ihr Alltag ist oft gepragt von Sorge und Unsicherheit — sowohl der eigenen als auch
derjenigen ihrer Eltern — und wird teilweise bestimmt von Terminen der kranken Geschwister. Was
betroffene Familien erleben, ist sehr individuell, aber immer belastend. Wahrend einige gesunde
Geschwister sich gut an die unsichere, sich stets verandernde Situation anpassen und gut mit

der Belastung leben kénnen, erleben andere eine deutliche Verschlechterung im physischen und
psychischen Wohlbefinden und damit eine eingeschrankte Lebensqualitat. Dies gilt sowohl fur
die Zeit der Pflege und Betreuung des schwerkranken Geschwisters als auch fur die Phase der

Trauer nach dessen Tod.



Das Wissen Uber die Lebensqualitdat von gesunden Geschwistern ist jedoch noch klein, die
wissenschaftliche Datenlage dinn. Dafur gibt es verschiedene Griinde. Einerseits wurden
unter anderem nur wenige Daten erhoben, weil die Forschenden beftrchten, die Befragung
der Kinder kénnte eine zusatzliche Belastung in einer ohnehin schwierigen Situation sein.
Andererseits wurden, wenn dann meist nicht die gesunden Kinder direkt, sondern ihre Eltern

befragt, was die Ergebnisse verzerrt.

Um die Begleitung und Betreuung von gesunden Geschwistern schwerkranker Kinder zu
verbessern und sie vor Uberbelastung zu schiitzen, braucht es aber ein tieferes Verstandnis fir
ihre Situation und ihr Befinden. Darum untersuchte die SPhAERA Studie neben der Lebens-
qualitat der Eltern auch explizit diejenige der gesunden Geschwister und macht ihre Perspektive

damit sichtbar.

Da von den 69 teilnehmenden Familien nur zwolf gesunde Geschwister an der Befragung
teilnahmen, verzichtete das Forschungsteam darauf, zwischen Interventions- und Kontrollgruppe
zu vergleichen. Mit dieser Datenmenge ware es nicht maglich gewesen, daraus relevante
SchlUsse zu ziehen. Dafur konnte das Forschungsteam die jeweils individuelle Lebensqualitat jedes

der teilnehmenden Geschwister Gber einen langeren Zeitraum verfolgen.

Verhéltnismassig hohe Lebensqualitat

Was diese Befragung zutage fordert, Gberrascht: Die meisten der zwolf befragten gesunden
Geschwister erlebten wahrend der untersuchten Phase eine hohe Lebensqualitat — héher noch als
der Durchschnitt der Kinder und Jugendlichen in der Schweiz. Allerdings schwankte dieser Wert

zum Teil betrachtlich wahrend der Studiendauer.
Drei der Geschwister in der Studie waren im Alter zwischen 14 und 18 Jahren. Zwei von ihnen

berichteten — im Gegensatz zu den anderen befragten Geschwistern — Uber eine tiefe Lebens-

qualitat. Sie liegt unter der Schweizer Norm.
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Eine individuelle Begleitung ist nétig

Die Lebensqualitat von betroffenen Familien zu messen, um die Wirksamkeit von SPPC zu
eruieren, ist ein schwieriges Unterfangen. Die Erfahrungen, die betroffene Familien machen, sind
sehr individuell. Ebenso die Auswirkungen auf ihre Lebensqualitat, die von vielen unterschied-
lichen Faktoren abhangt und sich im Laufe der Zeit andert. Gerade, weil Lebensqualitat nur
individuell definiert und beurteilt werden kann, ist es besonders schwierig, sie in Zahlen festzu-
halten. Allgemeingultige Aussagen Uber die Lebensqualitat der betroffenen Familien sind daher

kaum maoglich.

Die Erfahrungen von Betroffenen sowie von begleitenden Fachpersonen zeigen, dass das
Wohlbefinden der Familien stark davon abhangt, wie umfassend und individuell sie begleitet
werden. Eine solche Begleitung kann in sehr vielen Fallen nur durch SPPC geleistet werden.
Spezialisierte Teams verflgen sowohl tber das disziplinentibergreifende Fachwissen als auch
Uber die nétigen Ressourcen, um Familien ganzheitlich und so intensiv wie nétig begleiten

zu kénnen.

Dazu gehdrt auch, dass sie die Familien nicht nur im Spital, sondern ebenso zuhause betreuen
kdnnen, indem sie selbst Hausbesuche machen und indem sie den betreuenden Fachpersonen
der Kinder-Spitex und den Kinderarztinnen und -arzten beratend und unterstitzend zur Seite
stehen. Dartber hinaus begleiten und beféhigen Fachpersonen der SPPC die Eltern, die an-
spruchsvolle Pflege ihres schwerkranken Kindes zuhause leisten zu kénnen. Dass dies besonders
wichtig ist, unterstreicht ein weiteres Ergebnis der SPhAERA Studie: Befanden sich ihre Kinder
zum Zeitpunkt der Befragung im Spital, berichteten die Eltern von einer signifikant tieferen
Lebensqualitat, als wenn das Kind zuhause war. Dieses Ergebnis wird gestUtzt durch die Resultate
anderer Studien und deckt sich auch mit den Erfahrungen der Fachpersonen. Diese horen von
den meisten betroffenen Familien immer wieder, dass sie ihre Kinder am liebsten zuhause haben

und es der gesamten Familie zuhause am besten geht.

Eine weitere Erkenntnis, die in den SPhAERA-Ergebnissen zur Lebensqualitdt von betroffenen
Familien deutlich wird ist, wie wichtig es ist, Familien in ihrer Resilienz und ihrem Zusammenhalt
zu starken. Untersucht wurde namlich auch, wie sich die Ausgangslage in den Familien auf
ihren Umgang mit der Situation auswirkte. Zu Beginn der Studie wurde gemessen, wie gut eine
Familie aufgestellt ist bezlglich Resilienz in Krisen sowie in Sachen Zusammenhalt. In beiden

Fallen zeigte sich, dass Familien mit einer hohen Resilienz und einem starken Zusammenhalt in der
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« Eure Unterstitzung zu haben, hat uns Eltern
sehr entlastet. Nun sind wir zuhause und
es freut uns sehr, unser Kind bei uns zu haben.
Es liegt nun aber auch die volle

Regel besser mit der belastenden Situation rund um die schwere Krankheit ihres Kindes
umgehen konnten als Familien, die diesbeztglich weniger Ressourcen zur Verfigung hatten.

Zu ahnlichen Ergebnissen kamen auch frihere Studien zum Thema.

Entsprechend helfen den betroffenen Familien Massnahmen, die diese Widerstandskraft

stabilisieren oder fordern.

Unterschiedliche Ausgangslagen
Schwankungen in der erlebten Lebensqualitat sind nachvollziehbar, da eine unheilbare,
schwere Krankheit immer wieder neue Herausforderungen mit sich bringt, aber auch ruhigere

Phasen kennt, in denen die Familien ein wenig Normalitat erleben kénnen.

Dass eine Wirksamkeit der spezialisierten Palliative Care des Universitdts-Kinderspitals Zurich
nicht aufgezeigt werden konnte, liegt neben der beschriebenen Problematik beztiglich Messbar-
keit von Lebensqualitat auch daran, dass sich die beiden Gruppen durch die unterschiedlichen
Ausgangslagen der Familien nur schwer vergleichen lassen. Die unterschiedlichen Ausgangslagen

sind auf den Seiten 26 und 27 sowie auf den Seiten 54 und 55 (Grafik) genauer beschrieben.

Um diese Unterschiede zu verhindern, hatte man die Studienteilnehmenden randomisieren
mussen. Das heisst, man hatte die Gruppen nach einem Zufallsprinzip gebildet. Zum Vergleich
hatte dann eine Gruppe die SPPC erhalten und die andere nicht — so, wie das bei Studien

zu gewissen Medikamenten Ublich ist. Aus ethischen Griinden ist dies im Bereich der Palliative

Care unmoglich.

Familien starken heisst, Eltern starken
Eine schwere und lebenslimitierende Krankheit eines Kindes beeintrachtigt auch das

Wohlbefinden seiner Eltern.
Ihre Aufgabe als pflegende und betreuende Eltern kann sehr belastend werden. Die betroffenen

Eltern brauchen darum vielfaltige Unterstiitzung in sozialer, psychologischer, emotionaler

und physischer Hinsicht. Aber auch der Bedarf an Information und Kommunikation ist gross, und
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Verantwortung wieder bei uns Eltern, was uns
teilweise besorgt und zu wenig Schiaf fahrt.»

Ein Vater, der an der Studie teilgenommen hat

es braucht ganz konkrete, praktische Hilfe und Entlastung. Diese vielfaltigen Bedurfnisse
kénnen leider nicht immer voll gedeckt werden. Betroffene, die Zugang zu SPPC haben, kénnen
am ehesten damit rechnen, dass ihre Bedtrfnisse erfullt werden kénnen, da diese Fachpersonen

viel Koordinationsarbeit leisten.

Damit die Eltern auch in einer Krise wie der palliativen Krankheitsphase eines Kindes und der
Trauerphase um dieses Kind gesund bleiben und ihre Elternrolle erfillen kénnen, mussen sie
gestarkt werden. Dazu braucht es Ressourcen. Das heisst, es braucht Menschen, die fachlich,

menschlich und zeitlich in der Lage sind, die betroffenen Eltern zu sttitzen und zu starken.

Die Jugendlichen sind besonders belastet

Eine wichtige Erkenntnis dieser Studie ist, dass gesunden Geschwistern von schwerkranken
Kindern insbesondere im Alter zwischen etwa 14 und 18 Jahren dringend vertiefte Aufmerksam-
keit zukommen sollte — auch und gerade vonseiten der behandelnden Palliative-Care-Teams.

Um die gesunden Geschwister individuell unterstitzen zu kénnen, sollten Behandelnde regelmas-
sig in Erfahrung bringen, welche dieser Kinder auf welche Weise belastet sind und entsprechend
Unterstitzung brauchen. Die Forschung sollte nach Ansicht der SPhAERA-Verantwortlichen
Uberdies der Frage nachgehen, wie besonders gefédhrdete Geschwister in ihrer Resilienz und den

Bewaltigungsstrategien gestarkt werden kénnen.

Dass in diesem Studienteil die beiden altesten Studienteilnehmerinnen Uber eine verhaltnismassig
tiefe Lebensqualitat berichteten, deckt sich mit bisherigen Erkenntnissen zur Belastung

von gesunden Geschwistern schwerkranker Kinder aus anderen Studien. Insbesondere altere
weibliche Geschwister scheinen durch die Krankheit ihres Geschwisters belastet zu sein.

Hinzu kommt, dass die Befragungen zum grossen Teil wahrend der Corona-Pandemie statt-
fanden. Die Lebensqualitat von Kindern war wahrend dieser Zeit im Durchschnitt tiefer als vor der
Pandemie, wie Studien aus verschiedenen europaischen Landern gezeigt haben. Insbesondere
Jugendliche erlebten in der Zeit der Pandemie eine tiefere Lebensqualitat. Das konnte sich auch

auf die Situation der hier befragten Kinder ausgewirkt haben.
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Jingere Kinder mit hoher Resilienz

Hingegen Uberrascht die hohe Lebensqualitdt gesunder Geschwister im Alter von bis elf Jahren.
Bisher ging man grundsatzlich davon aus, dass die Geschwister stark belastet sind und im Alltag
sehr oft zu kurz kommen. Dies zeigten auch verschiedene Studien. Nicht selten wird in diesem
Kontext von «Schattenkindern» gesprochen. Die vorliegenden Ergebnisse zeigen nun, dass
viele gesunde Geschwister Uber eine sehr hohe Resilienz verfiigen, sich gut mit der belastenden

Situation zu arrangieren wissen und es ihnen gut bis sehr gut geht.

Ein Grund fur dieses Uberraschende und erfreuliche Ergebnis kdnnte sein, dass die Geschwister
zum Zeitpunkt der Befragung in dieser Studie sich bereits an die herausfordernde Situation
anpassen konnten. Im Durchschnitt dauerte die Krankheit der betroffenen Kinder bereits mehr als
drei Jahre an, als die Geschwister befragt wurden. Erkenntnisse aus bisheriger Forschung zeigen,
dass die Lebensqualitat der Familienmitglieder direkt nach einer schweren Diagnose eines Kindes
signifikant sinkt und im Laufe der Zeit wieder ansteigt. Sehr viele betroffene Familien — das zeigen
auch die Erfahrungen der Studienautorinnen — lernen auf eindrickliche Weise, mit der neuen,
schwierigen Situation umzugehen und finden individuelle Wege, um ihr Leben so zu gestalten,
dass es den Familienmitgliedern den Umstanden entsprechend besser oder gut geht. Dies gilt

auch fur gesunde Geschwister.

Es braucht mehr Wissen

Die Befragungen der gesunden Geschwister liefern damit Hinweise, wie es ihnen im Verlauf der
palliativen Lebensphase des kranken Kindes und nach dessen Versterben geht. Es braucht aber
noch mehr Wissen dartber. Im Rahmen der SPhAERA Studie konnten lediglich zwolf gesunde
Geschwister, diese daflr Gber einen langeren Zeitraum, befragt werden. Weil die Zahl der
Studienteilnehmenden so tief ausfiel, fand in diesem Studienteil kein Vergleich statt zwischen
jenen, die von einem spezialisierten Palliative-Care-Team betreut wurden und der Vergleichs-
gruppe. Dass nicht mehr Geschwister an der Befragung teilgenommen haben, hat verschiedene
Grunde. Moglich ist auch, dass besonders belastete Geschwister geschont wurden und

deren Teilnahme von den Eltern nicht unterstitzt wurde oder die ganze Familie wegen zu hoher

Belastung nicht an der Studie teilnahm.






Finanzielle Auswirkungen auf die betroffenen Familien
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Die Belastung fur Familien mit einem schwerkranken Kind ist gross und mehrdimensional.

So kommt neben der emotionalen und gesundheitlichen oft eine finanzielle Belastung hinzu.
Dies zeigen Untersuchungen. Die Mehrausgaben betreffen vor allem Aufwendungen fur
medizinische Leistungen wie Kostenbeteiligungen oder Selbstbehalte. Doch auch dartber hinaus
entstehen fur die Familien finanzielle Belastungen. Gleichzeitig verdienen die Eltern in der

Krankheitszeit ihrer Kinder oft weniger, da viele ihr Arbeitspensum reduzieren.

Eine kaum erforschte Frage

Uber die nicht-medizinischen Mehrausgaben wie beispielsweise fur Pflegematerial, Fahrtkosten
und auswartige Verpflegung wurde bisher kaum geforscht. In der SPhAERA Studie wurden
deshalb die teilnehmenden Eltern dazu befragt. Dabei ging es vor allem darum zu erfahren, wie
sich Spitalaufenthalte auf ihre Ausgaben auswirken und welche finanziellen Belastungen

Familien in der Trauerphase nach dem Tod eines Kindes erleben.

Teure Lebensumstédnde

Viele der Kinder mit schweren, lebenslimitierenden Krankheiten mussen regelmassig ins Spital.
Sie erleben immer wieder Komplikationen, die zuhause kaum in den Griff zu kriegen sind und die
nicht selten einen notfallméssigen Spitalbesuch n&tig machen. Diese Episoden sind immer sehr
belastend fiir die gesamte Familie. Die Familienmitglieder sind alarmiert, erleben Hilflosigkeit und

Angst. Die Spitaleinweisungen sind aber auch finanziell belastend.

Die Kinder der befragten Eltern mussten im Studienzeitraum 0 bis 6 Mal ins Spital, wo sie im
Mittel jeweils sieben Tage verbrachten. Sowohl die Anzahl Spitaleinweisungen als auch

die Aufenthaltsdauer variierten aber stark, und belief sich im Einzelnen auf bis zu 227 Tage.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Familien wahrend den Phasen mit Spitalaufenthalten mehr
Ausgaben hatten als in den Phasen, in denen sie mit ihren Kindern zuhause waren. Insbesondere
fur die Reisen und allféllige Ubernachtungen fielen Zusatzkosten an. Im Durchschnitt waren

es 29 Franken pro Woche. Das tont nach einem vernachlédssigbaren Betrag. Doch auf ein Jahr
berechnet, entspricht er ungefahr einem Drittel des Schweizer Netto-Median-Monatslohns.

Wer diese Ausgaben also regelmassig tatigen muss und gleichzeitig tendenziell weniger verdient,
ist entsprechend benachteiligt. Familien, die weite Strecken zwischen Spital und Zuhause zurtck-

legen mussten, gaben wesentlich mehr aus.



Sechs Familien hatten — Gber die gesamte Studiendauer gesehen — sogar Ausgaben in der Hohe
von mehr als 10 000 Franken. Zustande kommen solch hohe Ausgaben zum Beispiel, wenn
aufgrund der eingeschrankten Mobilitat eines erkrankten Kindes bauliche Anpassungen am

Wohnort nétig sind.

Nutzbringende Begleitung durch Sozialarbeit

Da viele Eltern aufgrund der Krankheit ihrer Kinder das Arbeitspensum reduzieren oder gar ganz
aufgeben, sinkt gleichzeitig zur erhéhten Belastung bei vielen Familien das Einkommen. Und: Von
den Muttern, die an der Studie teilnahmen, gingen Uber 30 Prozent keiner beruflichen Tatigkeit

nach. Das sind rund doppelt so viele wie in der generellen Schweizer Bevolkerung.

Fur manche Familien kénnen diese finanziellen Auswirkungen denn auch existenziell werden.

UnterstUtzung fur betroffene Familien ware deshalb auch in Bezug auf die finanziellen Auswir-
kungen wichtig und verhéaltnismassig leicht umzusetzen. Zum Beispiel mit einfachen Mitteln wie
reduzierten ParkgebUhren im Spital oder Gutscheinen fur die Verpflegung kénnten die Familien
entlastet werden. Aber auch die Begleitung durch Fachpersonen der Sozialarbeit, wie sie in einem
Setting mit SPPC dazugehort, ist wichtig. Damit konnen betroffene Familien vor Ubermassiger

finanzieller Belastung geschutzt werden.

Auch die finanziellen Auswirkungen in der Trauerphase nach dem Tod eines Kindes wurden
erhoben. Dabei wurden betroffene Eltern nach ihrem Arbeitspensum, Einkommen und nach
Absenzen bei der Arbeit in der Trauerphase befragt. Es zeigte sich, dass rund ein Funftel der
Eltern circa drei Monate nach dem Versterben des Kindes ihr Arbeitspensum erhéhten.

Ob dies aufgrund von wirtschaftlichen Uberlegungen oder aus anderen Griinden der Fall war,
darUber gibt die Studie keine Auskunft. Maglich ist, dass einige ihr Pensum erhohten, um sich

vom Verlust ein wenig abzulenken.

Einige Eltern bezogen Ferien- und Krankheitstage wahrend den ersten 120 Tagen nach dem

Versterben des Kindes. Das wirkte sich jedoch nicht auf ihr Einkommen aus.
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Auswirkungen auf die arbeitsbezogene Lebensqualitat der Fachpersonen
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Mit lebenslimitierend erkrankten Kindern und ihren Familien taglich im intensiven Kontakt

zu sein, verlangt von Fachpersonen viel und kann zur emotionalen Belastung auch fur erfahrene
Profis werden. Fachpersonen der Padiatrie beschreiben ihre Arbeit dennoch mehrheitlich als
sehr erflllend und befriedigend. Und zwar auch dann, wenn sie die emotionale Belastung

als hoch empfinden.

Da sich eine hohe emotionale Belastung negativ auf die Lebensqualitat im Arbeitsbereich
auswirken kann, braucht es hierzu mehr Wissen. Nur so kénnen, wenn nétig, bessere
Voraussetzungen fur Fachpersonen geschaffen werden. Das ist einerseits wichtig, um die
Fachpersonen vor negativen Folgen wie Burnout oder sekundarer Stresssymptomatik

zu schitzen. Andererseits ist bekannt, dass Uberbelastete Fachpersonen tendenziell weniger
gut imstande sind, eine hohe Anteilnahme und Qualitat an Pflege und Betreuung zu

leisten, worunter wiederum die betroffenen Familien leiden kénnten. Letztlich fihrt eine
andauernde, Ubermassige Belastung auch zu Versorgungsengpassen, sieht belastetes Personal

doch oft nur noch in einer Kiindigung und gar einem Ausstieg aus der Branche eine Lésung.

Drei Faktoren erfasst
Hier setzten die Forschenden der SPhAERA Studie an. Sie befragten Fachpersonen der Padiatrie
ausfuhrlich einmal 2021 und ein zweites Mal 2022, um ihre arbeitsbezogene Lebensqualitat zu

erheben.

Um die arbeitsbezogene Lebensqualitat zu messen, wurden mit etablierten Methoden erstens
das Niveau von Burnout sowie das Niveau von sekundarem Stress gemessen. Sekundarer Stress
kann dann auftreten, wenn Fachpersonen den traumatischen Erfahrungen und dem Stress von
anderen ausgesetzt sind. Zweitens wurde auch das Niveau der Zufriedenheit mit der eigenen An-
teilnahme an der Situation der Familien gemessen. Dieses Anteilnehmen und Mitfthlen, das zeigt
die Forschung bis jetzt, ist namlich eine grosse Ressource und kann zu einer hohen beruflichen

Zufriedenheit fuhren.

Was Studien bisher ebenfalls zeigten: Fachpersonen der Padiatrie, die mit Kindern mit
lebenslimitierenden Krankheiten arbeiten, wiinschen sich Unterstiitzung von in PPC spezialisierten

Kolleginnen und Kollegen. Dies unter anderem in der begriindeten Annahme, dass dadurch



auch die emotionale Belastung fur die behandelnden Fachpersonen verringert wird. Die teilneh-
menden Fachpersonen der SPhAERA Studie, die Zugang zu SPPC hatten, berichteten denn auch,

dass sie diese Unterstitzung sehr hilfreich und wertvoll fanden.

Positive Ergebnisse trotz hoher Belastung

Die Befragungen der 301 Fachpersonen aus verschiedenen Berufsgruppen innerhalb der
Padiatrie zeigten, dass das Niveau von Burnout und sekunddrem Stress tief bis moderat war.
Die Zufriedenheit in Bezug auf die Anteilnahme war moderat bis hoch. Diese insgesamt
erfreulichen Ergebnisse zeigten sich sowohl in der Interventionsgruppe von Fachpersonen,
welche Unterstlitzung des SPPC-Teams hatten, wie auch in der Vergleichsgruppe mit

Fachpersonen ohne SPPC-Unterstitzung.

Dieses deutlich positive Ergebnis ist erstaunlich. Umso mehr, als die Fachpersonen aktuell

mit grossen Herausforderungen im Gesundheitssystem konfrontiert sind, die sich direkt auf ihre
Arbeitsbedingungen auswirken. Hinzu kommt, dass die Studie unbeabsichtigt mitten in

der Covid-19-Pandemie durchgefiihrt wurde. Die Forschenden erganzten den Fragebogen des-
halb mit einer Frage zu den Auswirkungen der Pandemie auf die Antworten der Befragten

zur Lebensqualitat. Es zeigte sich, dass Fachpersonen, die die Pandemie-Auswirkungen als stark
einstuften, sich auf einem hoheren Niveau von Burnout und sekundarem Stress befanden und
auf einem tieferen Niveau bezlglich der Anteilnahme. Dass die arbeitsbezogene Lebensqualitat

dennoch relativ hoch war, ist bemerkenswert.

Das arztliche Personal ist gemass den Ergebnissen dieser Studie insgesamt starker belastet
als die Pflegenden. Die Arztinnen und Arzte zeigten ein substanziell hdheres Niveau fur Burnout

und sekundaren Stress.

Interessanterweise zeigten arztliche Personen hingegen auch eine hohere Zufriedenheit in Bezug
auf ihre Anteilnahme. Dieser scheinbare Widerspruch zeigte sich in dhnlicher Weise auch

in bisherigen Studien zum Thema. Diese beschrieben, wie Arbeit gleichzeitig bereichernd und
belastend sein kann. Die Bereicherung, die Fachpersonen in ihrer Arbeit empfinden, kann

zu einer grossen Motivation, einer Ressource werden, die auch dabei helfen kann, die negativen
Aspekte der Arbeit zu tragen.
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«Es hilft, wenn die Verantwortung auf mehrere
Personen aufgeteilt ist. Wir erhielten vom
SPPC-Team wertvolle Unterstutzung, und unsere
Ansprechpersonen waren stets erreichbar.»
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Eine Pflegefachperson der Padiatrie

Die Unterstitzung durch SPPC wird geschatzt

Was sich bei den Studienteilnehmenden mit Zugang zu SPPC zeigte, ist, dass die Fachpersonen
es als sehr hilfreich und wertvoll empfanden, wenn sie auf ein spezialisiertes Palliative-Care-Team
zurtickgreifen konnten. Diese Unterstitzung sei eine grosse Entlastung nicht nur fur die betrof-
fenen Familien, sondern auch fur die priméaren Behandlungsteams. Denn in ihrem Alltag treffen

diese regelmassig auf Situationen, in denen spezialisierte Leistungen unerlasslich sind.

Die Anzeichen fiir Belastung ernst nehmen

Was die Erhebung zur berufsbezogenen Lebensqualitdt mit dem vorhandenen Messinstrument
nicht berlcksichtigte, sind Faktoren wie Arbeitskultur, Teamzusammenhalt oder Arbeitsbe-
dingungen und Ubergeordnete Strukturen. Diese waren aber relevant, um ein umfassendes Bild

Uber das Befinden von Fachpersonen zu erhalten.

Es ist bekannt, dass die Fluktuation im Gesundheitswesen hoch ist. Gleichzeitig ist der Fachkrafte-
mangel frappant. Dies fuhrt unter anderem dazu, dass immer weniger Fachpersonen immer
mehr leisten mussen. Kommt hinzu, dass auch in der PPC der Bedarf an qualifizierten Leistungen
steigt (siehe Seite 12).

Vor diesem Hintergrund muss klar sein, dass auch moderate Werte von Burnout oder sekundaren
Stresssymptomen sehr ernst genommen werden massen. Sie zeigen an, dass eine Belastung

ein zu hohes Level zu erreichen droht. Und sie kdnnen erste Indikatoren sein fur einen allfalligen
Entschluss, die Tatigkeit in der PPC (oder im Gesundheitswesen) aufzugeben. Darauf sollten
Arbeitgebende und die Gesundheitspolitik dringend reagieren.

Insbesondere das arztliche Fachpersonal brauchte mehr Pausen und mehr Méglichkeiten zum
Austausch, um mit den emotionalen Herausforderungen besser umgehen zu kénnen und gesund

ZU bleiben.

Unklar bleibt, wie die Verfligbarkeit von SPPC sich auf die berufsbezogene Lebensqualitdt von
Palliative-Care-Fachpersonen auswirkt. Auch, weil die oben genannten Faktoren die Ergebnisse
dieser Studie beeinflussen. Hierzu musste noch mehr und mit anderen Methoden geforscht

werden, welche den Effekt von SPPC besser darstellen kdnnen.



«Ich habe den Ruickhalt sehr geschatzt,
den uns das SPPC-Team auch in der akuten
Phase geben konnte. Wir wurden nach unserem
Befinden gefragt, und es wurde uns
Unterstltzung angeboten.» Fine Pflegefachfrau der Padiatrie

«Das SPPC-Team sollte die ndtigen Ressourcen
erhalten, damit die gute Unterstiitzung weiterhin
und auch bei steigenden Fallzahlen
angeboten werden kann — und nicht nur aus
Idealismus aufrechterhalten wird.»

Ein Arzt der Padiatrie, der an der SPhAERA Studie teilgenommen hat
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Wie die Studie gemacht wurde

Methode, Teilnehmende, Herausforderungen
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Eine Bemerkung vorweg

Wer sich fur die wissenschaftliche Methodik und das Vorgehen dieser Studie
und ihrer unterschiedlichen Teile interessiert, liest am besten die
wissenschaftlichen Publikationen unter

Dort erscheinen auch laufend weitere Publikationen von Resultaten, welche
nicht in diesen Bericht einflossen. Im Folgenden werden die wichtigsten
Eckpunkte und das Vorgehen rudimentar beschrieben.

Den Nutzen von spezialisierter Padiatrischer Palliative Care (SPPC) in Zahlen
messbar machen: Das war das Ziel der SPhAERA Studie. Damit wurde

in der Schweiz erstmals eine quantitative Studie Uber die Wirksamkeit von
Padiatrischer Palliative Care durchgefihrt.

Als Gradmesser fur die Wirksamkeit von SPPC wurde die Lebensqualitat
definiert. Denn das Verbessern oder Erhalten der Lebensqualitat von
Menschen mit chronischer, unheilbarer Krankheit gilt als das oberste Ziel
von Palliative Care.

Es galt daher, die Lebensqualitat der betroffenen Familien sowie der
involvierten Fachpersonen zu messen. Das Forschungsteam unter

der Leitung von Karin Zimmermann und Eva Bergstrasser entschied sich fur
ein nicht-randomisiertes, prospektives Langsschnittdesign, indem Daten

an vier Studienorten Uber einen Zeitraum von drei Jahren erhoben wurden.



Ein Vergleich zwischen zwei Gruppen

Der «Goldstandard» fur quantitative Wirksamkeitsforschung in der Medizin sind sogenannte
«randomisierte» Studien. Bei Medikamentenstudien beispielsweise werden sie haufig eingesetzt.
Dabei werden die Studienteilnehmenden nach einem Zufallsprinzip in zwei Gruppen eingeteilt.
Die Auswahl nach Zufall stellt sicher, dass die verschiedenen Merkmale der Teilnehmenden in
den beiden Gruppen gleichmadssig verteilt sind. Damit werden die Gruppen vergleichbar. Um die
Wirkung des Medikamentes zu Gberprifen, erhalten nun die Mitglieder der einen Gruppe
(Interventionsgruppe) das Medikament Uber einen vordefinierten Zeitraum. Die Mitglieder der
anderen Gruppe (Vergleichsgruppe) erhalten wahrend der Studiendauer ein Praparat ohne
Wirkstoff (ein Placebo). Das Befinden der Studienteilnehmenden wird laufend erfasst. Im Ver-
gleich zwischen den Ergebnissen der beiden Gruppen zeigt sich am Ende, ob das Medikament

die erwtnschte Wirkung erzielt.

Dass dieses Verfahren im Bereich der Palliative Care nicht anwendbar ist, erklart sich von selbst:
Menschen mit unheilbaren, schweren Krankheiten eine Therapie, beziehungsweise umfassende
Betreuung nicht zukommen zu lassen, die ihr Leiden lindern kénnte (fur einen Vergleich mit
der Intervention), ware ethisch nicht zulassig. Mit dieser Herausforderung muss die Palliative-
Care-Forschung einen Umgang finden. In der vorliegenden Studie wurde deshalb ein Vergleich

zwischen bestehenden Angeboten angestrebt.

Am Universitats-Kinderspital Zirich werden Kinder in der palliativen Phase von einem Team der
Spezialisierten Padiatrischen Palliative Care SPPC betreut. Es ist das bisher einzige zertifizierte
SPPC-Team in der Deutschschweiz. Familien, die neu von diesem Team betreut wurden, wurden
zu Beginn fur eine Teilnahme an der SPhAERA Studie angefragt. Ebenso die primar behandelnden
Fachpersonen der Padiatrie. Die Ergebnisse wurden verglichen mit Daten aus derselben Befragung
von Betroffenen und Fachpersonen in den Kinderspitalern Aarau, Basel und Bern. In diesen
Vergleichsspitalern erhalten die Patientinnen und Patienten allgemeine Padiatrische Palliative

Care PPC. So konnten die Werte der Betroffenen und Fachpersonen mit Zugang zu SPPC mit den

Werten der Teilnehmenden verglichen werden, die allgemeine PPC erhielten.
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Studienteilnehmende

Universitats-Kinderspital Zrich

Teilnehmende Familien 41
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Universitats-Kinderspital beider Basel,

Kinderspital Aarau,

Mutter 66

Vater 61

Geschwister (gesund) 12

Fachpersonen der Padiatrie 301
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Die Studienteilnehmenden wurden via betreuende Fachpersonen in den Spitalern rekrutiert.

Die Teilnahme war freiwillig und konnte jederzeit ohne Erkldrung abgebrochen werden. Davon
haben auch einige der teilnehmenden Familien Gebrauch gemacht. Zu Studienbeginn waren

es 69 teilnehmende Familien gewesen. Vier Familien zogen sich schon frith nach Beginn der
Studie zuriick, andere spater. Aus diesem Grund konnten die Daten von 65 Familien ausgewertet
werden. Uber den gesamten Verlauf der Studie verliessen 22 Prozent der teilnehmenden Familien
die Studie vor dem Abschluss. Die schriftlichen Befragungen fanden tber dreieinhalb Jahre
hinweg in regelmdssigen Abstanden statt. Die Aussagen der Eltern sowie der Geschwister
wurden wahrend der Studiendauer insgesamt neun Mal schriftlich erhoben. Verstarb ein Kind
wahrend der Studiendauer, wurden die Eltern anschliessend zu vier verschiedenen Zeitpunkten
Uber ihre Lebensqualitat und Trauer befragt. Die Aussagen der Fachpersonen wurden zwei Mal

(einmal 2021 und einmal 2022) ebenfalls via Fragebogen erhoben.

Die Merkmale der Studienteilnehmenden

Die Studie verglich also die Werte der Studienteilnehmenden mit Zugang zu SPPC mit jenen
der Teilnehmenden, die PPC erhielten. Was den Vergleich allerdings sehr schwierig machte
und die Ergebnisse stark relativiert, sind die grossen Unterschiede in den Ausgangslagen der
teilnehmenden Familien dieser beiden Gruppen. — Im Gegensatz zu einer randomisierten
Studie, in der sich die individuellen Merkmale der Teilnehmenden wie geschildert gleichmassig

auf die beiden Gruppen verteilen.

Die Situationen der Studienteilnehmenden in der Interventions- und der Vergleichsgruppe
waren schon zu Beginn der Befragung enorm unterschiedlich. Sie waren letztlich kaum
vergleichbar. Und das, obwohl sehr ausgekltigelte analytische Verfahren angewendet wurden,
die dem neuesten Stand der Wissenschaft entsprechen. Der Zustand der betroffenen Kinder
und die Phase, in der sich die Familien befanden, beeinflusste selbstverstandlich auch die erlebte

Lebensqualitat stark. Dieser Faktor beeintrachtigt die Aussagekraft der Studienergebnisse.

Die Unterschiede in der Ausgangslage ergaben sich durch eine unterschiedliche Strategie, wie
die Familien in den teilnehmenden Spitdlern zur Studienteilnahme eingeladen wurden. Die in

die Studie involvierten behandelnden Fachpersonen in den Kinderspitalern Aarau, Basel und Bern
gingen eher zurtickhaltend auf die Familien zu. Sie wollten die Familien in besonders herausfor-

dernden Situationen nicht zusatzlich belasten, indem sie sie fur eine Studienteilnahme anfragten.
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Merkmale der Studienteilnehmenden

Betroffene Kinder von 65 Familien,
davon eine Familie mit betroffenen Zwillingen

Interventionsgruppe (SPPC) Vergleichsgruppe (PPC)
40 betroffene Kinder 26 betroffene Kinder
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Neurologie ~ Kardiologie Onkologie ~ Andere

Zeit seit Diagnose: 0,5 Jahre

Diagnosegruppen : Vergleichsgruppe (PPC)

Zeit seit Diagnose: 3,5 Jahre

Krankheitsphase: Interventionsgruppe (SPPC)
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Eltern der betroffenen Kinder

Elternteile: Interventionsgruppe (SPPC)
52 % 48 %

Durchschnittliches Alter: 38 Jahre

Elternteile: Vergleichsgruppe (PPC)
52% 48 %

Durchschnittliches Alter: 39 Jahre

Anzahl Kinder, einschliesslich des kranken: Interventionsgruppe (SPPC)

Anzahl Kinder, einschliesslich des kranken: Vergleichsgruppe (PPC)

Arbeitspensum: Interventionsgruppe (SPPC)
40%

Arbeitspensum: Vergleichsgruppe (PPC)
41 %

Miitter Vater

[ | [ |
1 Kind 2 Kinder und mehr
[ | [ |

unter 80%  Uber 80% arbeitslos
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Fachpersonen

Geschlecht: Interventionsgruppe (SPPC)

_ W
weiblich mannlich

Durchschnittliches Alter: 43 Jahre

Geschlecht: Vergleichsgruppe (PPC)

Durchschnittliches Alter: 42 Jahre

Berufsgruppen: Interventionsgruppe (SPPC)

Pflegefachpersonen  Arztinnen Andere*

Berufserfahrung in der Padiatrie: 14 Jahre und Arzte

*zu den anderen Berufsgruppen gehoren:
Fachleute Gesundheit, Fachleute Betreuung, Fachper-
) sonen aus Psychologie, Sozialarbeit, Physiotherapie,
Berufsgruppen: Vergleichsgruppe (PPC) Ergotherapie, Ernéhrungsberatung, Seelsorge, Logo-

therapie, Sozialpadagogik, Heilpadagogik
69% 19% -

Berufserfahrung in der Padiatrie: 15 Jahre

Arbeitsort: Interventionsgruppe (SPPC)

B I =
Abteilung im Spital Intensivstation

Spitex, Langzeitinstitution
Kinderarztpraxis

Arbeitsort: Vergleichsgruppe (PPC)
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Nur wenige direktbetroffene Kinder befragbar

Dass die kranken Kinder nicht direkt befragt wurden, um ihre Lebensqualitat zu eruieren, son-
dern die Lebensqualitat der Eltern erfasst wurde, lag daran, dass es nicht moglich war, gentigend
direktbetroffene Kinder zu befragen. Aufgrund ihres gesundheitlichen Zustandes oder ihrer
kognitiven Moglichkeiten konnten nur funf betroffene Kinder von insgesamt 69 Familien an der
Studie teilnehmen. Die Ergebnisse in dieser geringen Zahl sind leider nicht aussagekraftig. Von
den Geschwistern konnten zwolf Kinder befragt werden. Diese Anzahl ermoglichte es zwar nicht,
zwischen Geschwistern der Interventions- und Vergleichsgruppe zu vergleichen, doch ergab sich
ein fundiertes Bild der individuellen Lebensqualitat der gesunden Geschwister, die Uber einen

ldngeren Zeitraum befragt wurden.

Die Corona-Pandemie als Hemmschuh

Eine weitere Herausforderung lag im Zeitpunkt, zu welchem die SPhAERA Studie durchgefuhrt
wurde. Im November 2019 begann in Zurich die Rekrutierung der Studienteilnehmenden. Im
Frihjahr 2020, als die Rekrutierung in den Vergleichsspitdlern beginnen sollte, wurde aufgrund
der Corona-Pandemie ein nationaler Stopp von klinischer Forschung verordnet. Die Situation rund
um die Pandemie flhrte einerseits zu Verzégerungen der Befragungen, andererseits zu grosser
Verunsicherung sowohl bei den betroffenen Familien als auch bei den behandelnden Fachperso-
nen. Zwar wurde die Studiendauer aufgrund dieser Situation um ein halbes Jahr von geplanten
drei auf dreieinhalb Jahre verlangert, jedoch konnten dadurch nicht mehr alle negativen Einfltsse

der Pandemie auf die Studie kompensiert werden.

Eine schlicht nicht fassbare Messgrésse

Eine Erkenntnis, die insbesondere fir die Forschung relevant ist, betrifft die Lebensqualitat als
Messgrosse fur die Wirksamkeit von Spezialisierter Palliative Care. Zwar liegt der Schluss nahe,
die Lebensqualitat kénne ein Indikator sein fur die Wirksamkeit von Palliative Care — gerade, weil
Palliative Care zum Ziel hat, Leiden zu lindern und Lebensqualitat zu férdern. Auch gibt es
bereits etablierte und relativ zuverlassige Methoden, um die Lebensqualitat von betreuenden

Angehdrigen zu erheben.
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«Es war hilfreich, weitere kompetente
Ansprechpersonen zu haben. Sowohl fachlich als
auch emotional. So hatten wir weniger das
Gefihl, allein zu sein. Das SPPC-Team hat uns
zudem organisatorische Arbeiten abgenommen.»
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Eine Physiotherapeutin der Padiatrie, die an der Studie teilgenommen hat

Doch es zeigt sich je ldnger, je mehr — und zeigte sich auch in der SPhAERA Studie —, dass
«Lebensqualitdt» ein so komplexes Konstrukt ist und von so vielen Faktoren rund um die betref-
fende Person abhangt, dass es kaum maglich ist, die Lebensqualitat tatsachlich zu erfassen.

So kann zum Beispiel die Lebensqualitat eines schwerkranken Kindes davon beeintrachtigt sein,
dass es vorlbergehend oder definitiv nicht mehr zur Schule gehen kann, wo es sich in eine ihm
gut bekannte und daher Sicherheit gebende Gemeinschaft und eine «Normalitdt» eingebettet
fahlt. Oder die Eltern empfinden ihre Lebensqualitat als hoch, wenn sie ihr Kind zuhause, in

den eigenen vier Wanden betreuen kénnen oder wenn sie von zuhause aus arbeiten kénnen,

anstatt ins Buro gehen zu mussen.

Es gibt viele Bedingungen, die die Lebensqualitat der Betroffenen beeinflussen und die mittels
quantitativer Forschung im klinischen Kontext schlicht nicht miterfasst werden kénnen.

Weil es absolut individuell ist, welche Faktoren fur die je eigene Lebensqualitat eine Rolle spielen,
kédnnte man diese Bedingungen auch dann nicht abbilden, wenn man versuchte, tber

das vorhandene Forschungs-Setting hinaus Faktoren einzubeziehen. Es wirden fur bestimmte
Personen immer Faktoren fehlen oder irrelevante Faktoren erfasst werden. So zeigt sich:

Die Lebensqualitat tatsachlich zu messen, ist fast ein Ding der Unmaglichkeit (vgl. Kapitel

«Wenn Zahlen an Grenzen stossen», Seite 30).

Die Studienleiterinnen sind der Meinung, dass auch die Palliative-Care-Forschung sich darum
mit der Frage befassen muss, wie die Wirksamkeit von (spezialisierter) Palliative Care kinftig zu

messen ware.

Weitere Forschungsarbeit erforderlich

Trotz dieser Herausforderungen in der Umsetzung konnte die SPhAERA Studie wichtige
Erkenntnisse und Einsichten liefern, welche zukiinftige Forschungsvorhaben international neu
befruchten kénnen. Im Zentrum stehen nach wie vor die betroffenen Kinder und ihre Familien.
Wissen und weitere Forschung Uber Fragen, wie sich Padiatrische Palliative Care auf Betroffene

auswirkt, sind wichtig, um die Angebote stetig weiterzuentwickeln und zu verbessern.






Die intensive Forschungsarbeit des letzten Jahrzehntes brachte es mit sich, dass die Stu-
dienleiterinnen sich noch vertiefter mit der Entwicklung von Padiatrischer Palliative Care
in der Schweiz auseinandersetzten. Die Erfahrungen und Erkenntnisse mit dieser Studie
brachten fir sie noch deutlicher zutage, wie es aktuell um die Versorgung mit PPC bestellt
ist und wo betroffene Familien und Fachpersonen an Grenzen stossen. Diese Erkenntnisse
deckten sich fast durchgehend mit den Erfahrungen aus dem Arbeitsalltag der Studien-
leiterinnen. Sie sind hier zusammengefasst und sollen Uber die Forschungsarbeit hinaus
Impulse geben. Schwerkranke Kinder und ihre Familien in der Schweiz adaquat zu betreu-
en, bleibt das Ziel. Darum mussen wir uns Gedanken machen, wie wir auf breiter Ebene,

bis hin zu Politik und Gesellschaft, dieses Ziel erreichen kénnen.

Weiterhin eine Versorgungsliicke
«In der ganzen Schweiz stehen ausreichende Angebote der Palliative Care zur Verfigung.
Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen ist fur schwerkranke und sterbende Menschen,

unabhangig von Diagnose, Alter oder vom sozio6konomischen Status, gewahrleistet.»

So steht es in der «Nationalen Strategie Palliative Care». Es ist eines der «Oberziele», die
die Strategie 2013 bis 2015 setzte. Heute, bald zehn Jahre nach ihrem Ablauf, hat sich
vieles verbessert in der Palliative-Care-Versorgung. Aber das oben formulierte Ziel ist im-
mer noch nicht erreicht. Mehr noch: Die Padiatrische Palliative Care ist in der Nationalen
Strategie und insgesamt in der Gesundheitsversorgung in der Schweiz immer noch nicht

verankert. Kinder in palliativen Situationen kommen darin schlicht nicht vor.

Gerade Kinder und ihre Familien haben nach wie vor nur ungeniigenden Zugang zu Pal-
liative Care. Es fehlt an strukturellen, personellen und finanziellen Ressourcen. Und dies,
obwohl der Bedarf gross ist. Im Jahr 2030 sollen rund 13 000 bis 16 000 Kinder in der
Schweiz Bedarf an Palliative Care haben, wie Hochrechnungen zeigen, die Ende 2023 zu-

handen des BAG vero6ffentlicht wurden.
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Dieser Bedarf kann nur gedeckt werden, wenn der Palliative Care fur Kinder in der
Schweiz wesentlich mehr Aufmerksamkeit zuteilwird. Diese Aufmerksamkeit ist mehr als
gerechtfertigt. Denn wenn ein Kind schwer erkrankt, wirkt sich das auf dessen Familie
und Umfeld aus, dartber hinaus aber auch auf viele andere Lebensbereiche, weit Uber

die privaten Spharen hinaus.

Unterstiitzung fiir Betroffene ist tiberlebenswichtig

Eine schwere Krankheit und das Versterben eines Kindes werfen die Familienmitglieder
aus der Bahn. Das Familiensystem muss sich im Verlauf der Krise immer wieder neu or-
ganisieren, die Kinder und ihre Geschwister brauchen besondere Aufmerksamkeit, die
Eltern brauchen Unterstitzung, und das Umfeld der Familie ist gefordert. Die Familien-
mitglieder bewegen sich neben ihrem privaten Umfeld in beruflichen, oft in schulischen
und sicher in wirtschaftlichen Kontexten. Auch mit Behérden und Versicherungen haben
Betroffene zu tun. Wie man in diesen Kontexten auf das jeweilige Schicksal der Familien-
mitglieder reagiert, wie man mit den Betroffenen umgeht und inwieweit diese Unterstut-

zung erfahren, ist hochst unterschiedlich und ohne klare Struktur und Regel.

Damit betroffene Familien an der Situation mit einem schwer kranken oder sterbenden
Kind nicht zerbrechen, brauchen sie Begleitung und Unterstitzung. Diese soll nahelie-
gender- und sinnvollerweise vom Gesundheitssystem und den behandelnden Fachperso-
nen kommen. Sie muss den Betroffenen aber auch aus anderen Lebensbereichen zukom-
men. Nur, wenn wir als Gesamtheit der Gesellschaft bereit sind, ihnen Unterstutzung zu
bieten und, innerhalb unserer Méglichkeiten, ihre Last mitzutragen, kdnnen Betroffene
gesund aus einer solchen Krise kommen und weiterhin ihren Beitrag zur Gesellschaft leis-
ten. Wenn wir imstande sind, Betroffene adaquat zu begleiten, kénnen wir verhindern,
dass sie an der Gesellschaft nicht mehr teilhaben kénnen. Die zentrale Frage lautet also:

Wie gehen wir mit Menschen mit besonderen Bedurfnissen um?

In Bezug auf schwerkranke und sterbende Kinder kénnen die folgenden Impulse auf ver-

schiedenen Ebenen Antworten auf diese Frage liefern.



Daheim sein: ein wichtiges Bediirfnis
Die Lebensqualitat von Eltern schwerkranker Kinder verschlechtert sich deutlich, wenn
ihre Kinder im Spital sind. Dies ist eines der Ergebnisse aus der SPhAERA Studie. Und
eines, das das Forschungsteam nicht erstaunte. In der Praxis héren die Fachpersonen ins-
besondere von Eltern, aber auch von Kindern: «Wir méchten zuhause sein.» Meist ist das —
wenn auch allenfalls mit Unterbriichen — méglich, auch in der palliativen Phase. Aber dazu
braucht es die notigen Voraussetzungen. Denn gerade Kinder in der palliativen Phase
erleben meist sehr komplexe gesundheitliche Situationen, die eine spezialisierte Behand-
lung erfordern. Ein spezialisiertes Palliative-Care-Team weiss, was es braucht, und kann
in Zusammenarbeit mit (spezialisierten) Kinder-Spitexen die nétige Betreuung zuhause
aufgleisen und einrichten. Und besonders wichtig: Die Eltern werden vom spezialisier-
ten Palliative-Care-Team geschult, instruiert, gecoacht und ermutigt, damit diese zuhause
ihre Kinder auch pflegerisch begleiten kénnen.

Dass dies nur moglich ist, wenn die SPPC-Teams dazu die nétigen Ressourcen haben, wenn
sie die Eltern begleiten und schulen kénnen, wenn sie Hausbesuche machen und primar
pflegende Fachpersonen, Kinder- und Hausarztinnen und -arzte beraten kénnen, ist klar.
Und auch die (spezialisierten) mobilen Pflegedienste fur Kinder mussen vorhanden und
finanziert sein. Diese Ressourcen zur Verflgung zu stellen, lohnt sich aber immer, weil
die Lebensqualitat der Eltern und damit der betroffenen Familien entscheidend ist. Ent-
scheidend fur die jeweils aktuelle Situation der schwerkranken Kinder und aller Mitbe-
troffenen, entscheidend auch fur den weiteren Verlauf und bis tber den Tod des Kindes
hinaus. Denn nur wenn es den Eltern so gut wie moglich geht, kénnen sie ihre Kinder
begleiten und selbst Uberleben. Es lohnt sich auch auf gesundheitspolitischer Ebene: Je
weniger Spitaleinweisungen nétig sind, je weniger Notfall- und intensive Behandlungen
in Spitalern vorgenommen werden, desto weniger wird das Gesundheitssystem belastet.

(Mehr zum Thema Finanzierung weiter unten.)



Es braucht Information, Sensibilisierung, Bildung

Dass Kinder in der Schweiz schwer und unheilbar erkranken, ist eine Realitat. Und auch
wenn es sich oft um seltene Erkrankungen handelt, so sind insgesamt doch viele Kinder
von lebenslimitierenden Krankheiten betroffen. Weder in der Offentlichkeit, der medizi-
nischen oder padagogischen Fachwelt noch in anderen Institutionen, die mit Kindern und
Familien in Kontakt kommen, wird dartiber aber gerne gesprochen. Das fuhrt dazu, dass
wir uns als «Aussenstehende» kaum vorstellen kénnen, wie umfangreich die Auswirkun-

gen einer einzelnen Erkrankung sind.

Fehlt es an Aufmerksamkeit, fehlt es an Unterstitzung. Wer nicht weiss, wie dringend
Menschen Zuspruch und Unterstitzung brauchen, wird diese auch nicht erbringen. Da-
rum muss insbesondere im Bereich der (Weiter-)Bildung von Fachpersonen mehr tGber
Kinder mit schweren Krankheiten und tber Padiatrische Palliative Care gelehrt werden.
Und zwar in der Bildung fur alle Fachpersonen, die mit Kindern zu tun haben. Das betrifft
Fachleute der Medizin und Pflege ebenso wie Fachpersonen der Betreuung, der Schule

und jeglichen anderen Bereichen mit Bezug zu Kindern und Familien.

Ein Thema, das auch Arbeitgebende interessieren muss

Es betrifft aber auch Personen auf der Fihrungsebene und in der Personalabteilung in
allen Branchen. Eltern, deren Kinder schwer erkranken oder sterben, legen ihre Sorgen
nicht ab, kaum haben sie das Geschaft ihres Arbeitgebers betreten. Sie bleiben die Eltern
ihrer kranken Kinder, auch wenn sie fiir Stunden oder Tage in die Rolle der Berufsperson
schlupfen. Fur viele ist die Arbeit in dieser Situation hilfreich, fir andere eine grosse Zu-
satzbelastung. Und bei vielen wird sich dies im Laufe der Zeit immer wieder andern. An-
gewiesen sind sie in jedem Fall darauf, dass Vorgesetzte ihnen mit Verstandnis begegnen
und dass Arbeitgebende es ihnen erméglichen, wenn notig von der Arbeit fernzubleiben.
Denn die betroffenen Kinder brauchen viel Betreuung, und meist sind immer wieder Spi-

talbesuche nétig. Das zeigen auch die Ergebnisse der SPhAERA Studie.



Die Studie zeigt zudem, dass insbesondere viele Mutter im Verlaufe der Krankheit ihres
Kindes die Erwerbsarbeit reduzieren, oft sogar ganz niederlegen. Viele von ihnen berich-
ten, dass es fur sie kaum mehr moglich ist, die Erwerbs- und Betreuungsarbeit in dieser
anspruchsvollen Situation zu vereinbaren. Manche erzéhlen gar von Unverstandnis von
Vorgesetzten und Kolleg*innen. Wenn Eltern ihre Arbeitspensen reduzieren oder die Er-
werbstatigkeit einstellen missen, um ihrer Familiensituation mit einem erkrankten Kind
gerecht werden zu kénnen, fallt das am Ende auf unsere Gesellschaft zurtick. Weil Arbeit-
gebende Arbeitnehmende verlieren, weil Menschen ihre Anschlussfahigkeit am Arbeits-
markt einbussen, weil die Familien unter den finanziellen Folgen leiden und nétigenfalls

die staatlichen Institutionen einspringen mussen.

Was heisst es, wenn Kinder schwer erkranken? Mit welchen Herausforderungen sind sie
konfrontiert? Wie gehen wir auf diese Kinder zu? Was heisst es fur die Familie? Wie kénnen
Eltern in einer solchen Situation ihre Aufgabe wahrnehmen? Wie kobnnen Geschwister von
schwerkranken Kindern unterstttzt werden? Was kann Padiatrische Palliative Care leisten
und warum ist es wichtig, sie schon frih im Krankheitsverlauf einzubeziehen? Wie gehen
wir damit um, wenn ein Kind stirbt? Solche und ahnliche Fragen missen Raum finden,
damit Menschen in allen Lebensbereichen und Kontexten, in denen sich die betroffenen
Familien bewegen, eine Idee davon haben, wie sie auf die Betroffenen zugehen kénnen.

Die Sensibilisierung von Bevodlkerung und Fachpersonen ist ebenfalls als eines der
Ziele der «Nationalen Strategie Palliative Care» formuliert. Auch hier besteht weiterhin
Handlungsbedarf.




«Wir sind dankbar fdir alles, was das Team rund
um Eva Bergstrasser in Zdrich fdr unsere
Familie gemacht hat. Wir hatten eine schwierige

Zeit, aber wir waren gut aufgehoben im
Kinderspital.

Zentral: Zuhéren
Zur Frage, wie wir auf Betroffene zugehen, gehoért auch die Frage, wie wir ihre Bedurf-

nisse wahrnehmen kénnen. Das Wichtigste ist: Zuhoéren.

Bezogen auf die Begleitung in der Palliative Care heisst das, dass Fachpersonen ergebnis-
offen mit den Familien sprechen. Dass sie mit Empathie und einem offenen Ohr auf sie zu-
gehen und ihnen zuallererst zuhéren. Meist hilft es wenig, mit einer fixen Methode und
einer «Lésung» im Blick in Gesprache mit den Familien zu gehen. Es geht weniger darum,
beispielsweise den Herzschlag des Kindes zu tberprifen, als darum zu erfahren, was die
Familie insgesamt braucht. Manchmal hat das direkt mit der Krankheit des Kindes zu tun,
manchmal nur indirekt. Vielleicht liegt die grosste Herausforderung im Alltag aktuell dar-
in, dass sich das gesunde Geschwister morgens nicht von der Familie trennen will, um den
Kindergarten zu besuchen. Dann geht es darum, gemeinsam herauszufinden, was das Ge-
schwister braucht — und erst danach den Herzschlag des kranken Kindes zu prufen. Zuerst
kommt also die Frage: «Was beschéaftigt Sie zurzeit am meisten?», und erst danach geht
es um das Vermitteln wichtiger Informationen in Bezug auf die medizinische Behandlung.
Was einfach tont, ist in der Praxis nicht selbstverstandlich. Es bedarf einer Grundhaltung,
die die Bedurfnisse der Familien ins Zentrum riickt und sich nicht ausschliesslich an den
harten, messbaren Faktoren des Gesundheitssystems orientiert.

Unterstutzend dazu kénnen auch Instrumente helfen, die Bedurfnisse der Familien zu
eruieren. Wie sich unter anderem in der SPhAERA Studie zeigte, sind Familien besonders
gefordert, wenn ihre Ressourcen schon in der Ausgangslage beschrankt sind. Das betrifft
vor allem Ressourcen, die die Resilienz begtinstigen. Um die Mitglieder dieser Familien —
und insbesondere die Geschwisterkinder — gezielt begleiten und unterstlitzen zu kénnen,
kénnte ein «Screening» helfen, das standardmassig durchgefuhrt wird, wenn eine Diag-
nose im Raum steht. Ein solches — zurzeit noch fehlendes - standardisiertes Screening zu
entwickeln und breit zu implementieren, konnte zum Beispiel eine Aufgabe der Fachwelt
und ihrer Organisationen sein.



Das half uns sehr. Und es gab uns Sicherheit
fur die Zeit zuhause. Das Team hat unsere

Wertschatzung auch gespirt und so konnten
wir alle am gleichen Strick ziehen.»

Harald Harrer, Vater von Mena, siehe Portrat auf Seite 15

Gesprache zwischen Fachpersonen und Familien sind im Bereich der Padiatrischen Pallia-
tive Care grundsatzlich immer die wichtigsten Instrumente. Das gilt auch und ganz be-
sonders, wenn klar wird, dass die Lebenserwartung eines Kindes kleiner wird. Offene
Gesprache Uber den weiteren Verlauf der Krankheit und tber Behandlungen sowie ganz
konkret Gber das Sterben, sind nicht leicht. Sie erleichtern den betroffenen Familien aber
die Zeit des Abschieds und der Trauer.

Die Finanzierung

Padiatrische Palliative Care ist nur méglich dank Spenden. Ein grosser Teil der Leistungen
ist im Abrechnungssystem des Schweizer Gesundheitswesens nicht abgebildet und damit
nicht abrechenbar — ein enormes, folgenreiches Problem. Die bestehenden Angebote sind
darum nur aufrechtzuerhalten dank dem Engagement von Stiftungen und der Grosszu-
gigkeit von Spendenden. Mit dem Wissen um die unfassbar weitreichenden Auswirkun-
gen auf die gesamte Gesellschaft, die schwere Krankheiten bei Kindern haben, ist dies

nur schwer nachvollziehbar.

Das bestehende Angebot Padiatrischer Palliative Care ist fur die Betroffenen mit Zugang
ein Segen. Es braucht aber mehr. Denn noch immer haben nicht alle Betroffenen Zugang,
und der Bedarf steigt weiter. Die Angebote mussen nicht nur erhalten, sondern ausge-
baut werden. Aktuell fehlen dazu die Voraussetzungen auf struktureller, personeller und

finanzieller Ebene.

Mehr Ressourcen auf sémtlichen Ebenen waren in allen oben skizzierten Bereichen n6-
tig. Auf politischer, gesellschaftlicher und auch auf individueller Ebene. Das geht bis zum
konkreten Bedarf der betroffenen Familien, die im Alltag mit einem schwerkranken Kind
neben allem anderen auch mit zusatzlichen finanziellen Ausgaben konfrontiert sind, wie

die vorliegende Studie zeigt.

Sowohl die Versorgung in Padiatrischer Palliative Care als auch die Sensibilisierung und
Bildung in den involvierten Gesellschaftsbereichen muss in der Schweiz finanziert werden.
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Der grosste Dank gebuhrt den Menschen, die die SPhAERA Studie erméglicht haben. In erster
Linie sind das die Menschen, die unsere relativ umfangreichen Fragebdgen in regelmassigen
Abstanden ausgefullt haben. Papiere mit Fragen zu einem sehr persénlichen, enorm belastenden,
heiklen Thema. Wir danken von Herzen allen Eltern, die — mitten im wahrscheinlich gréssten
Sturm ihres Lebens — die Zeit und Energie aufbrachten, an dieser Studie teilzunehmen. Ebenso
danken wir von Herzen allen Kindern, die unsere Fragen beantwortet haben und uns damit
erstmals einen tieferen Einblick ermdglichten. Und wir danken den Fachpersonen der Padiatrie,
die neben ihrem téglichen Einsatz fur Kinder und ihre Familien der Padiatrischen Palliative Care

unter anderem mit ihrer Studienteilnahme zur Weiterentwicklung verhelfen.

Wir bedanken uns zudem bei allen Spitalern, die an der Studie teilgenommen haben und die
Erhebungen damit ermoglichten. Danke dem Universitats-Kinderspital Zurich, dem Kinderspital
Aarau, dem Universitats-Kinderspital beider Basel und dem Inselspital, Universitatsspital Bern,
Kinderklinik.

Das Institut fur Pflegewissenschaft der Universitat Basel zeichnet neben dem Universitats-
Kinderspital Zurich gleichermassen verantwortlich fir die SPAAERA Studie. Auch ihm gebuhrt Dank.

Vielen Dank an das Studienteam und an die gesamte Studiengruppe. Zum Studienteam

gehoren: Prof. Dr. Michael Simon, PhD RN; Prof. Dr. GUnther Fink, PhD; Prof. Dr. med. Nicolas von
der Weid; Anne-Kathrin Gerber, MA Health Science; Dr. sc. med. Stefan Mitterer, MPhil Health
Economics, MPhil Health Economics; Selina Benz, MScN, RN; Ursula Feuz, MScN, RN.



Danke sagen wir zudem den Institutionen, die die fur die Durchfiihrung dieser Studie nétigen

Ressourcen bereitgestellt haben. Vielen Dank an die Sponsoren:

e Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW)

e  Padiatrie Schweiz (Fachgesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin),

zusammen mit SwissPedNet (Schweizer Netzwerk der padiatrischen Forschungszentren)

e Kristian-Gerhard-Jebsen-Foundation (Schweizer Stiftung, die unter anderem Projekte

aus dem Gesundheitswesen unterstitzt)

e UBS Optimus Foundation (Stiftung der Schweizer Grossbank UBS, die unter

anderem soziale Projekte unterstiitzt)

Und wir danken Ihnen, liebe Lesende, die sich fur die Padiatrische Palliative Care in der Schweiz
interessieren. Denn wie wir auf den vorangehenden Seiten ausfuhrlich geschildert haben:

Nur wenn den schwerkranken Kindern und ihren Familien mehr Aufmerksamkeit geschenkt wird,
kdnnen die Rahmenbedingungen verbessert und Ressourcen geschaffen werden fur eine

gute Versorgung mit Padiatrischer Palliative Care in der Schweiz. Und nur dann kénnen wir die

betroffenen Familien angemessen unterstiitzen.

Indem Sie als Leserin und Leser diesen Gedanken unterstiitzen und helfen, das wichtige Anliegen
weiterzuverbreiten, werden wir unser Ziel hoffentlich erreichen. Danke vielmals!

Die Studienleiterinnen

Karin Zimmermann Eva Bergstrasser
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Glossar und Abkiirzungsverzeichnis

BAG
Das Schweizer Bundesamt fir Gesundheit

Interventionsgruppe

Personengruppe, mit der eine bestimmte
Intervention (im Fall der SPhAERA Studie
Betreuung durch SPPC) durchgefihrt wird
und anhand derer mogliche Veranderungen
beobachtet werden (in diesem Fall hinsicht-
lich ihrer Lebensqualitat). Um die Wirksam-
keit der Intervention zu bestimmen, wird die
Interventionsgruppe mit mindestens einer
Kontrollgruppe oder Vergleichsgruppe vergli-
chen, die nicht an der Intervention teilnimmt.
Voraussetzung ist, dass die Studienteilneh-
menden der beiden Gruppen vergleichbar
sind. Da es in der Palliative-Care-Forschung
aus ethischen Grunden unmaglich ist, einer
Gruppe eine Behandlung (Intervention) zu-
kommen zu lassen und einer anderen nicht,
wurde in der vorliegenden Studie die in den
jeweiligen Regionen vorhandene Behandlung
verglichen. Im Universitats-Kinderspital Zurich
ist SPPC vorhanden. In den Vergleichsspita-
lern in Aarau, Basel und Bern PPC.

Padiatrie

Das medizinische Fachgebiet der Kinder-
heilkunde. Padiater*innen sind &rztliche Fach-
personen mit Zusatzausbildung/Spezialisie-
rung in der Kinder- und Jugendmedizin.

Palliative Care

Englischer Begriff fur eine umfassende
Betreuung, der in dieser Form auch im
Deutschen genutzt wird. Palliative Care
umfasst die Betreuung und die Behandlung
von Menschen mit unheilbaren, lebensbe-
drohlichen und/oder chronisch fortschreiten-
den Krankheiten. Der Schwerpunkt dieser
durch speziell ausgebildete Fachpersonen
vorgenommenen Betreuung liegt in der Zeit,
in der die Heilung der Krankheit als nicht
mehr moglich erachtet wird und kein priméa-
res Ziel mehr darstellt. Palliative Care beugt
Leiden und Komplikationen vor. Sie schliesst
medizinische Behandlungen, pflegerische
Interventionen sowie psychologische, soziale
und spirituelle Untersttitzung mit ein und
geht auf die Bedurfnisse der Patientinnen und
Patienten umfassend ein.

PPC - Padiatrische Palliative Care

Unter Padiatrischer Palliative Care, also
Palliative Care fur Kinder, versteht man eine
umfassende Versorgung, welche gleicher-
massen Korper, Seele und Geist bertcksich-
tigt. Palliative Care unterstutzt die gesamte
Familie wahrend der Krankheit und bis tber
den Tod hinaus. Ziele sind die Verbesserung
oder der Erhalt der Lebensqualitat, die Linde-
rung von Symptomen und eine umfassende
Betreuung. Idealerweise kimmert sich ein
multiprofessionelles Team mit Weiterbil-
dung in Padiatrischer Palliative Care um die
Familien.
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PELICAN-Studie

Die Studie mit dem Titel «PELICAN —
Paediatric End-of-Life Care Needs in
Switzerland» brachte 2016 wichtige Erkennt-
nisse dartber, wie Kinder in der Schweiz
sterben. Auch tber die Erfahrungen, welche
die Eltern dieser Kinder in deren letzten

vier Lebenswochen machten, konnte das
Forschungsteam viel in Erfahrung bringen.
Die Schlusselergebnisse sind in der 2016
erschienen Publikation «Wie Kinder in der
Schweiz sterben» zusammengefasst und auch
online auf der Website des Bundesamtes

fur Gesundheit BAG abrufbar. Die aktuelle
SPhAERA Studie schliesst an die Ergebnisse
der PELICAN-Studie an.

quantitativ

Die auch in der SPhAERA Studie angewandte
quantitative Forschung ist eine verbreitete
wissenschaftliche Methode, bei der nume-
rische Daten erhoben und dann statistisch
verarbeitet und tberpruft werden.

Resilienz

Resilienz bezeichnet die Fahigkeit, trotz
widriger Umsténde und Herausforderungen
psychisch stabil und belastbar zu bleiben.

Es ist die Eigenschaft, nach Ruckschldagen und
Stresssituationen wieder aufzustehen und
sich zu erholen, dhnlich wie ein Gummiband,
das nach Dehnung in seine urspringliche
Form zurtickkehrt. Resiliente Menschen
zeichnen sich durch eine positive Grundein-
stellung, Anpassungsfahigkeit und die Fahig-
keit aus, aus schwierigen Erfahrungen zu
lernen und gestarkt daraus hervorzugehen.
Diese Fahigkeit ermoglicht es ihnen, auch in
belastenden Situationen handlungsféhig und
zuversichtlich zu bleiben.

Sekundare Stresssymptomatik
Sekundare Stresssymptomatik wird auch

als Sekundarer Traumatischer Stress (STS)
bezeichnet. Sie beschreibt unter anderem
mogliche Auswirkungen auf Fachpersonen
in «helfenden Berufen», wenn sie mit den
Schicksalen und Traumatisierungen der von
ihnen begleiteten Menschen konfrontiert
sind. Fachpersonen der PPC begleiten die
Kinder und ihre Familien in einer besonders
schwierigen Lebenssituation und lassen sich
von ihren Schicksalen bertihren. Dieses Mit-
gefuhl und die damit einhergehende, enge
Begleitung der Familien ist fur die Fachper-
sonen sehr erfullend. Es kann aber auch zur
Belastung werden und zu Stress fthren.

SPhAERA

SPhAERA steht fur «Specialised Paediatric
PAlliativE CaRe Assessing family, healthcare
professionals and health system outcomes in
a multi-site context of various care settings».
Die SPhAERA Studie hat untersucht, welche
Auswirkungen sich bei Familien, dem Ge-
sundheitsfachpersonal und im Gesundheits-
system zeigen, wenn spezialisierte Padiatri-
sche Palliativ Care angeboten wird.

Im Zentrum der SPhAERA Studie standen
Familien, deren Kinder an einer schweren

Krankheit oder an schwerwiegenden Folgen
eines Unfalls leiden und eine verkurzte Le-
benserwartung haben. Fur betroffene Fami-
lien ist dies eine &usserst belastende, trauma-
tische Erfahrung. Eine intensive und umfas-
sende Betreuung, welche Familien auf diesem
schwierigen Weg unterstutzt, ist daher
entscheidend. Die Ergebnisse der gesamten
Studie sind ab Seite 25 zusammengefasst.

SPPC

Spezialisierte Padiatrische Palliative Care
Um auf die vielschichtigen Bedurfnisse der
betroffenen Familien eingehen und die kom-
plexen Symptome der schwerkranken Kinder
behandeln zu kénnen, braucht es Fachper-
sonen aus verschiedenen Bereichen, die in
Padiatrischer Palliative Care spezialisiert sind.

Unter Palliative Care fur Kinder versteht man
eine aktive und umfassende Versorgung, wel-
che gleichermassen Kérper, Seele und Geist
berucksichtigt. Palliative Care unterstutzt

die gesamte Familie wahrend der Krankheit
und bis Uber den Tod hinaus. Ziele sind die
Verbesserung oder der Erhalt der Lebensqua-
litat, die Linderung von Symptomen und eine
umfassende Betreuung.

Spezialisierte Padiatrische Palliative Care
heisst, ein multiprofessionelles Team mit
Weiterbildung in Padiatrischer Palliative Care
widmet sich ausschliesslich den betroffenen
Familien. Das Team besteht idealerweise aus
arztlichen Fachpersonen und Pflegenden
sowie Fachpersonen der Psychologie, Sozial-
arbeit, Seelsorge, Trauerbegleitung und aus
anderen Therapiebereichen (Kunst-, Ergo-,
Physiotherapie und je nach Bedarf andere
mehr). Sie alle widmen sich den betroffenen
Familien und ihren Anliegen und gehen
individuell auf diese ein. Die Betreuung ist
im Idealfall sieben Tage die Woche wéhrend
24 Stunden gewahrleistet und sowohl in den
Spitalern als auch ausserhalb verfugbar.

Vergleichsgruppe

In der Vergleichsgruppe (auch «Kontroll-
gruppe») in dieser Studie befinden sich jene
Teilnehmenden, die keine SPPC erhalten
(sondern PPC). Ublicherweise erhalt bei &hn-
lichen wissenschaftlichen Studien die Inter-
ventionsgruppe eine Behandlung, welche

die Kontrollgruppe nicht erhalt. Im Vergleich
zeigt sich dann, ob und wie die Behandlung
wirkt. Voraussetzung ist, dass die Studienteil-
nehmenden der beiden Gruppen vergleichbar
sind. Da es in der Palliative-Care-Forschung
aus ethischen Grinden unmaglich ist, einer
Gruppe eine Behandlung (Intervention) zu-
kommen zu lassen und einer anderen nicht,
wurde in der vorliegenden Studie die in den
jeweiligen Regionen vorhandene Behandlung
verglichen. Im Universitats-Kinderspital Zurich
ist SPPC vorhanden. In den Vergleichsspita-
lern in Aarau, Basel und Bern PPC.



Impressum

Herausgebende
SPhAERA Studienteam

Fur die Studie verantwortlich
Pflegewissenschaft, Nursing Science
Departement Public Health, Medizinische Fakultat, Universitat Basel

Bernoullistrasse 28, 4056 Basel, online: sphaera.unibas.ch
Kompetenzzentrum fur Padiatrische Palliative Care
Universitats-Kinderspital Zurich, Eleonorenstiftung

Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich

Redaktion

Elena Ibello, Dietlikon

Konzept, Design

Anja Bodmer, Jirg Brihlmann, Spinform AG, Lenzburg

Fotografie Seite 14: Christina Fankhauser; Fotocollagen Spinform AG

Informationsgrafik
Seite 12: Luzia Wantz, Bern; Seiten 52, 54, 55, 56, 61: Spinform AG

Lektorat Ernst Hilfiker, dok-kommunikation, Wetzikon

Korrektorat Simon Hungerbuhler, Rikon

Druckerei
Kasimir Meyer AG, Wohlen

Copyright © 2024 SPhAERA Studienteam

Wir freuen uns Uber jede Erwahnung der Studie. Texte, Daten und lllustrationen aus dieser Broschure dirfen mit
dem Quellenvermerk «SPhAERA Studienteam (2024). Wenn ein Kind unheilbar krank ist — Resultate der Schwei-
zer SPhAERA Studie. Institut fir Pflegewissenschaft, Universitat Basel und Kompetenzzentrum fir Padiatrische
Palliative Care, Universitats-Kinderspital Zirich. doi:10.5281/zenodo.12804047» kostenlos Gbernommen werden.

71












