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 Palliative Care 
bei Kindern
 Schwerkranke Kinder begleiten, 
Abschied nehmen, weiterleben lernen  

Wie können Eltern, Angehörige und Freunde die Situation verstehen, 
aushalten und bewältigen, dass ihr Kind schwerst krank ist, nicht geheilt 
werden kann und an der Krankheit sterben wird? Wie können sie mit 
dem Tod und Verlust des Kindes umgehen und danach weiterleben?

Eltern, die mit einer schweren Erkrankung ihres Kindes konfrontiert sind 
durchleben Angst, Wut, Verzweifl ung, Trauer und Hoffnung. In diesem 
 Gefühlschaos müssen sie dennoch wichtige Entscheidungen für und 
mit ihrem Kind fällen. Entscheidungen für ein gutes Leben und einen 
 friedvollen Tod. 

In dieser Lebenssituation wollen Mediziner, Pfl egende, Therapeuten 
und Seelsorger dem Kind, den Eltern und Angehörigen beistehen und  
sie begleiten. All dies ist und gehört zur «Palliative Care». Die erfahrene 
 Palliativmedizinerin Eva Bergsträsser gibt mit diesem Buch Hilfen, um

■ zu verstehen, was «Palliative Care» bedeutet
■ gute Entscheidungen für und mit ihrem Kind zu fällen
■ Lebensqualität zu erhalten und das Wohlbefi nden des Kindes zu fördern
■ letzte wichtige Dinge zu regeln, um Abschied nehmen zu können
■ sich auf die Endlichkeit des Lebens, das Sterben und den Tod des Kindes 

vorzubereiten
■ zu wissen, welche Dinge rund um den Tod des Kindes zu beachten sind
■ Wege der Trauer um das verlorene Kind zu fi nden.

Das Buch wird illustriert durch sensible, fast zarte Fotos einer Mutter, 
die selbst ihr Kind verloren hat.  
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Einleitung

Palliative Care ist glücklicherweise bei Kindern nur selten nötig. 
Eltern, die auf eine palliative Betreuung ihres Kindes angewiesen 
sind, haben unabhängig davon, ob das Kind gerade geboren, noch 
in Windeln ist, schon einen Schulranzen trägt, oder die erste 
Liebe erfahren hat, bereits viele schmerzhafte Stunden, Tage und 
Wochen – manchmal sogar Jahre – erlebt, bevor sie dieses Buch 
zur Hand nehmen.

Ziel dieses Buches ist es, Familien und deren Freunde zu beglei-
ten und vielleicht als eine Unterstützung zu dienen, ohne für sich in 
Anspruch nehmen zu wollen, ein Ratgeber zu sein. Dazu ist jede 
Situation viel zu individuell.

Kinder sind dem Leben zugewandt, trotz ihrer Krankheit und 
der von ihnen häufig erahnten Zukunft – ihrem viel zu frühen Tod. 
Kinder leben nach ihren Möglichkeiten – bis zuletzt. Der Einsatz 
von Palliative Care soll Kindern und deren Familien helfen, ihr 
Leben möglichst selbstbestimmt zu gestalten und zu leben.

Die einzelnen Buchkapitel stehen für sich und lassen sich unab-
hängig voneinander lesen. In den wahren Fallbeispielen wurden, 
mit dem Einverständnis der Eltern, die echten Namen der Kinder 
beibehalten. Wenn vom Kind die Rede ist, sind Säuglinge und 
Jugendliche (0–18 Jahre) eingeschlossen.

Neben eigenen Erfahrungen und Sichtweisen habe ich versucht, 
wichtigste wissenschaftliche Erkenntnisse zu den Themen der Pal
liative Care bei Kindern einfließen zu lassen. Um Fachbegriffe auch 
für Laien verständlich zu machen, habe ich die Begriffe im Text 
erklärt, kursiv hervorgehoben und im Glossar nochmals definiert. 
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Zur besseren Lesbarkeit verwendete ich die männliche Form, es sei 
denn es handelte sich um weibliche Personen.

Die Fotografien von Moni Guler sollen Ruhepunkte für eigene 
Gedanken, ein Verweilen im Gelesenen, aber auch ein Verarbeiten 
des Gelesenen und vielleicht ganz andere Perspektiven erlauben.

Zürich im Februar 2014� Eva Bergsträsser
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Kapitel 1: 
Was ist das «palliativ»?

Welche Begriffe sind heute gebräuchlich, wie lassen sie sich verste-
hen und was ist bei Kindern anders als bei Erwachsenen? Neben 
diesem Überblick werde ich die Definition für «palliativ» einführen, 
die ich diesem Buch zugrunde lege, und die meinem Verständnis 
aus dem Alltag mit schwerkranken Kindern und deren Familien 
entspricht. Eine Auflistung zeigt, für welche Kinder eine palliative 
Behandlung in Frage kommt und was das konkret bedeutet.

Im Folgenden beginne ich, die Geschichte von Till zu erzählen:

Till ist ein neunjähriger Junge. Er entdeckt mit kindlicher Begeisterung und 
Neugier das Lesen. Seine Wissenslust lässt sich nicht von seiner schweren 
Tumorkrankheit, an der er einige Zeit später sterben wird, zurückschre-
cken. Er liest von meinem Namensschild:
«pall-i-a-ti-fe Karre»
und schaut mich mit seinen großen lieben Augen an und fragt: «Was ist 
das?». Mein Blick wandert an jenem Samstagmorgen fragend zu seinen 
Eltern. Sie zwinkern mir zu und sagen zu Till gewandt: «Ja, das ist wenn 
man schwerkrank ist und vielleicht nicht wieder gesund wird.» Ich verlasse 
das Zimmer und bin sicher, dass Till darüber mehr wissen will.

Das Wort «palliativ» leitet sich vom lateinischen «pallium» ab. Das 
Pallium ist ein antikes Kleidungsstück, das die Funktion eines Man-
tels oder klerikalen Umhangs erfüllte. Bezogen auf einen kranken 
Menschen, ein krankes Kind, könnte pallium als schutzspendend 
oder auch als «Freiraum» verstanden werden. Freiraum, auch 
gemeint als eine Zeit, in der das Kind nicht von den Zwängen einer 
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14  Was ist das «palliativ»?

nicht mehr hilfreichen Therapie geplagt ist, sondern möglichst 
selbstbestimmt im Kreise seiner Familie Wichtiges lebt und erlebt. 
Die palliative Begleitung eines Menschen wird auch im deutsch-
sprachigen Raum als «Palliative Care» bezeichnet; nicht weil Angli-
zismen so modern sind, sondern weil das Wort «Care» nicht gut ins 
Deutsche übersetzt werden kann. Care umfasst nicht nur die Pflege, 
sondern auch die medizinische, psychologische, sozialarbeiterische 
und seelsorgerische Betreuung und Begleitung des kranken Men-
schen und seines nahen Umfeldes. In der von Till gelesenen «Karre» 
(Care) hat also weit mehr Platz als eine Pflegefachperson, die ihn, 
diesen strahlenden Jungen, liebend gerne pflegt und verwöhnt und 
auch ein aufmerksames Auge auf seine Eltern und seine Schwester 
richtet, die selbstverständlich in die Betreuung einbezogen werden. 
In England, findet man im Zusammenhang mit Palliative Care bei 
Kindern einen Satz, deren Ursprung nicht klar zu bestimmen ist, – 
vielleicht stammt er von Cicely Saunders: «My child has a lot of 
living to do!». Bei Till war dies, das Abenteuer am Abend im Spital 
mit Vater und Schwester auf zusammengebundenen Rollstühlen 
eine Rallye durch die ruhig gewordenen Spitalgänge zu machen, 
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eine Pizza mit einem großen lachenden Mund, extra vom Pizzaiolo 
bestellt, zu essen und allerlei Schabernack mit der großen Schwester 
im Spitalzimmer zu treiben.

1.1  Was bedeutet «palliativ» im Kontext einer Krankheit?

Medizinisch beschreibt «palliativ» eine Krankheitsphase, in der 
Therapien nicht oder nicht mehr das Ziel einer Heilung verfolgen. 
Die Therapie, die zur Heilung im Sinne einer Wiederherstellung 
der Gesundheit führt, wird «kurativ» genannt. Häufig werden 
diese beiden Begriffe als ein Entweder-Oder fehlverstanden oder 
palliativ wird mit «Man kann nichts mehr tun» oder der Lebens-
endphase, dem Sterben gleichgesetzt. Diesem Missverständnis 
unterliegen nicht nur Laien, sondern immer wieder auch medizi-
nische Fachpersonen. Nach Gründen dafür zu suchen, ist müßig. 
Naheliegend ist jedoch, dass die Endlichkeit des Lebens und noch 
viel mehr die eines Kindes oder jungen Menschen bedrohlich und 
erschreckend ist. In einer Medizin, die das Unmögliche möglich zu 
machen versucht, in der Lebenserhaltung häufig über allem steht, 
werden die Grenzen des medizinisch Möglichen nicht selten mit 
einem «ärztlichen Versagen» gleichgesetzt. Eine Krankheitsphase 
hingegen als «palliativ» zu bezeichnen, macht auf die Endlichkeit 
eines individuellen Lebens aufmerksam und weist darauf hin, dass 
dieses junge Leben viel zu früh zu Ende sein wird. Durch nichts 
lässt sich dies beschönigen. So formulierte Gabriel Marcel, ein 
französischer Philosoph (1), einen Menschen zu lieben, heiße, 
ihm zu sagen, dass er nicht sterben wird. Dies trifft die Situation 
einer Familie sehr gut, die mit der Unfassbarkeit einer unheilbaren 
Krankheit ihres Kindes konfrontiert wird. Das palliative Betreu-
ungskonzept, kurz «Palliative Care» genannt, versucht, diesem 
Schmerz etwas entgegen zu setzen, und den möglicherweise letz-
ten Freiraum zu beleben. Der zitierte englische Satz heißt ja nicht 
nur «mein Kind hat viel zu leben», sondern das Wort «leben» wird 
mit dem sehr aktiven «to do» verstärkt. Übertragen auf eine palli-
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ative Krankheitsphase bedeutet das, dass es nicht – vielleicht noch 
lange nicht – um das Sterben des geliebten Kindes geht. Ein Schul-
kind lernt trotzdem lesen, ein junges Mädchen verliebt sich, das 
Kleinkind lässt sich auch wenige Wochen vor seinem Tod ein 
Jauchzen entlocken bei dem lustvollen Spiel, ein Steinchen um das 
andere in den See zu werfen. Palliative Care grenzt sich also klar 
von Sterbebegleitung, oder im Englischen auch «End-of-Life 
Care», ab. Und es erübrigt sich fast hinzuzufügen, dass Palliative 
Care nichts mit Sterbehilfe zu tun hat.

Wann von einer «palliativen» Krankheitssituation gesprochen 
wird und was die Betreuung konkret beinhaltet, wird in späteren 
Kapiteln genauer beschrieben. Wichtig an dieser Stelle ist, dass «pal-
liativ» nicht als Etikette benutzt wird und eine Familie nur dann mit 
dieser Bezeichnung konfrontiert werden soll, wenn damit ein besse-
res Verständnis, beispielsweise der Diagnose, ermöglicht wird, oder 
der Wechsel von einer «kurativen» zu einer «palliativen» Behand-
lung für das Kind mit eindeutigen Veränderungen verbunden ist. 
Am Beispiel von Till lässt sich dies verdeutlichen. Der Hirntumor 
wurde bei Diagnosestellung als prinzipiell heilbar beurteilt. Den 
Eltern war jedoch bewusst, dass Till Rückfälle erleiden und auch 
sterben könnte. Es wurde eine kurative Therapie mit einer großen 
Operation, Chemotherapie und Strahlentherapie durchgeführt. 
Neben dem Risiko von Rückfällen wurde den Eltern offengelegt, 
dass diese, mit kurativer Absicht durchgeführten, Therapien nicht 
in jeder Hinsicht zu einer vollständigen Wiederherstellung der 
Gesundheit von Till führen würden, sondern mit Einschränkungen 
für sein späteres Leben verbunden wären. Zu den erwarteten Ein-
schränkungen gehörten Folgen der Chemotherapie wie eine Ver-
minderung des Hörvermögens, die Hörgeräte notwendig machte, 
wie auch Folgen der Operation und Strahlentherapie, die Tills Lern-
fähigkeit und motorische Geschicklichkeit im Alltag markant redu-
zierten. Zum Zeitpunkt seines zweiten Rückfalls war klar, dass die 
Tumorerkrankung nicht mit den zur Verfügung stehenden Thera-
pien zu beherrschen war. Für Tills Eltern stand deshalb im Vorder-
grund, Till zu Hause betreuen zu können und seine Schwester best-
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möglich einzubeziehen. Es galt also, ein auf dieses Kind und seine 
Familie zugeschnittenes palliatives Betreuungskonzept zu entwi-
ckeln und dieses dann auch so zu benennen. Neben dem zuständi-
gen Kinderonkologen wurde ich mit meinen Kenntnissen der Pal
liative Care und der Schmerztherapie einbezogen.

Ich betreute Till medizinisch bis zu seinem Tod. Auch nach 
Tills Tod blieb ich, zusammen mit anderen Betreuungspersonen, 
mit der Familie in einem engen Kontakt. Die palliative Betreuung 
von Till beinhaltete am Anfang vorwiegend die Beratung der 
Eltern. Welchen Verlauf könnte Tills Krankheit nehmen, wie kön-
nen Fachpersonen erreicht werden, wenn diese benötigt werden, 
kommen diese auch nach Hause? Die Fragen der Eltern zum 
Umgang mit Tills Fragen, oder seinem Nicht-mehr-Fragen, und 
die große Neugier der Schwester, die alles wissen wollte, um mit 
ihrem Schmerz fertig zu werden, wurden mit der Psychologin des 
Palliative Care Teams besprochen. Der größte Wunsch der Fami-
lie war, zu Hause sein zu können, und Till Leiden zu ersparen. 
Seine Schwester sollte vorbereitet werden, was die Psychologin 
des Palliative Care Teams übernahm. Die Familie verbrachte gute 
Monate über den Sommer hinweg bis Till sich rasch verschlech-
terte und sein Sterben absehbar wurde. In den letzten wenigen 
Wochen lag er vorwiegend, er ertrug außer seiner Mutter kaum 
jemanden um sich und das Zimmer sollte abgedunkelt sein, da 
Licht ihn störte. Till litt unter Schmerzen, die behandelt werden 
mussten, weshalb ich mit seiner Mutter in täglichem Kontakt 
über das Handy stand.

1.2  International anerkannte Definition  
für Palliative Care bei Kindern

Eine Gruppe von Kinderärzten, International Meeting of Palliative 
Care in Children, Trento (IMPaCCT) (2) erarbeitete im Auftrag 
der Europäischen Gesellschaft für Palliative Care verschiedene 
Papiere und Stellungnahmen, um den Bereich der Palliative Care 
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einzugrenzen. Ein Dokument beinhaltet die Definition von Pallia
tive Care, die auf der Definition der Weltgesundheitsorganisation 
(WHO) aufbaut, diese jedoch angepasst hat. Sie gilt für Kinder mit 
onkologischen aber auch anderen chronischen Erkrankungen.

Unter Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen ver-
steht man die aktive und umfassende Versorgung. Diese be
rücksichtigt Körper, Seele und Geist des Kindes gleichermaßen 
und gewährleistet die Unterstützung der gesamten betroffenen 
Familie.
Sie beginnt mit Diagnosestellung und ist unabhängig davon, ob 
das Kind eine Therapie mit kurativer Zielsetzung erhält.
Es ist die Aufgabe der professionellen Helfer, das Ausmaß der 
physischen, psychischen wie sozialen Belastung des Kindes ein-
zuschätzen und zu minimieren.
Wirkungsvolle pädiatrische Palliativversorgung ist nur mit 
einem breiten multidisziplinären Ansatz möglich, der die Fami-
lie und alle öffentlichen Ressourcen mit einbezieht. Sie kann 
auch bei knappen Ressourcen erfolgreich implementiert wer-
den. Pädiatrische Palliativversorgung kann in Krankenhäusern 
der höchsten Versorgungsstufe, in den Kommunen und zuhause 
beim Patienten erbracht werden.

Ich persönlich halte diese Definition für eine gute Grundlage, 
würde den zweiten Punkt («beginnt mit der Diagnosestellung») 
aber anders formulieren, da er nach meiner Einschätzung zu weit 
gefasst ist. Damit werden einerseits die Ziele der Palliative Care ver-
wässert und andererseits stelle ich es mir für eine Familie extrem 
belastend vor, bei einer Diagnose (aus einer der folgend aufgeführ-
ten Gruppen), die mit einer ungünstigen Prognose verbunden ist, 
bereits zu diesem Zeitpunkt mit dem Konzept der Palliative Care 
konfrontiert zu werden. Eine zu frühe Konfrontation kann zu einer 
Abwehrhaltung führen. Aus diesen Gründen muss eine palliative 
Betreuung nicht mit der Diagnosestellung beginnen, sondern erst 
dann, wenn ein Bedarf für eine «aktive und umfassende» Begleitung 
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besteht. Auch den Begriff «Versorgung» finde ich unglücklich, da 
er der Idee einer zwar umfassenden, gleichzeitig die Autonomie 
wahrenden, auf die Bedürfnisse des Kindes und seiner Familie 
zugeschnittenen Konzeptes zuwiderläuft.

1.3  Für welche Krankheiten kommt Palliative Care 
in Frage?

Palliative Care kann für eine Vielzahl von Krankheiten in Frage 
kommen. Eine Einteilung für Kinder, die in vielen Ländern Anwen-
dung oder zumindest Erwähnung findet, stammt aus England, das 
eine klare Vorreiterfunktion für die heutige Palliative Care ein-
nimmt. Für Kinder hat die englische Dachorganisation «Together 
for Short Lives» (3), neben folgender Einteilung in Gruppen, mul-
tiple Konzepte erarbeitet, für die Realisierung von Projekten für 
Betroffene wie auch für Professionelle gesorgt und ein unschätzba-
res Netzwerk aufgebaut.
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