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Kommunikation in der padiatrischen Palliativversorgung

Die Kommunikation zwischen Versorger:innen und Familien ist ein elementarer Bestandteil in der
palliativen Versorgung (1).

In der Padiatrie umfassen die zentralen Funktionen von Kommunikation den Aufbau einer
vertrauensvollen Beziehung, den Informationsaustausch, das Treffen von Entscheidungen genauso
wie die Bestatigung der Eltern und die Organisation des Familienlebens. Ebenso dazu gehoren der
Umgang mit Emotionen, Unsicherheiten und Hoffnungen (2, 3).

Oft sind Funktionen voneinander abhangig und bedingen sich gegenseitig (2, 3) und einige sind aus
Sicht von Versorgenden eng mit ihrer Profession verbunden (3).

Wahrend der Informationsaustausch darauf basiert, Fragen zu stellen und medizinisches Wissen
mitzuteilen, sind interpersonelle Fahigkeiten wie Respekt, Mitgefiihl und Empathie entscheidend fur
den Beziehungsaufbau, ebenso wie die, die Patient:innen und ihre Familie ernst zu nehmen,
unterstitzt durch Gestik, Mimik, Augenkontakt oder Raum fur Pausen und Stille, wie Levetown
zusammenfasst (4).

Gesprachssettings

Gesprache mit Eltern und den jungen Patient:innen finden in der padiatrischen Palliativversorgung in
verschiedensten Situationen und Ansprechpersonen unterschiedlicher Berufsgruppen statt.
Insbesondere Diagnose- und Aufklarungsgespréache, Anderungen oder Verschlechterungen im
Krankheitsverlauf, die Planung der zukunftigen Versorgung sowie das Thematisieren von Tod und
Sterben sind Situationen, die sowohl fiir Familien als auch fur Versorger:innen herausfordernd sind
(5).

In regelmalig stattfindenden Familiengesprachen werden die Behandlungsziele, die Kontrolle von
Symptomen und die Erhohung der Lebensqualitat der Kinder und ihren Familien besprochen.
DarUber hinaus wird die ganze Familie psychologisch begleitet. Neben planbaren Settings, in denen
hauptsachlich arztliches Personal die Gesprachsfiihrung tbernimmt, findet Kommunikation im
Stationsalltag haufig im informellen Rahmen statt, in Versorgungs- oder Besuchssituationen, mit
Pflegekraften als Ansprechpersonen (6).

Spezielle Herausforderungen

Im Vergleich zu Gesprachen mit erwachsenen Patient:innen in der Palliativversorgung unterscheidet
sich die Kommunikation in der padiatrischen Palliativversorgung zum Teil deutlich. Denn die
Gesprachspartner:innen sind, anders als bei der Behandlung von Erwachsenen, sehr jung und
befinden sich in unterschiedlichen Entwicklungsstadien, die zu berticksichtigen sind und Flexibilitat
erfordern (5, 7).

Zudem sind neben den Kindern als Patient:innen ihre Eltern, Geschwister und Angehaorige ebenfalls
Teil der Versorgung, was die Verwendung einer familienzentrierten Sprache erforderlich macht (8).

In der padiatrischen Palliativversorgung tragen Eltern oder Angehorige eine grolie Verantwortung, da
sie das Sorgerecht fur ihre Kinder haben und Entscheidungen uber ihre Behandlung treffen mussen.
Haufig sind daher Angehdrige selbst die primaren Gesprachspartner:innen und sollten in ihrer Rolle
als Expertiinnen fir ihre Kinder anerkannt werden, ebenso ihr starker Einsatz fir sie (7). Zusatzlich
fur die Implementation einer palliativen Versorgung kommt erschwerend fur Versorgende hinzu,
dass eine Prognose bei seltenen padiatrischen Erkrankungen haufig auf3erst unsicher ist (9).
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Als Versorger:in in der padiatrischen Palliativversorgung in diesen hochkomplexen
Gesprachssituationen angemessen zu kommunizieren, erfordert somit eine Vielzahl an
kommunikativen Fahigkeiten, die weit tber die bloRe Mitteilung von Informationen hinausgehen.

In der Folge kann dies dazu fihren, dass Versorger:innen nicht alle Erwartungen erftllen (kénnen),
was sich wiederum negativ auf die Patient:innen und Angehaorigen auswirkt. Denn die Art und Weise,
wie Versorger:innen mit Eltern schwer erkrankter Kinder kommunizieren, hat groRen Einfluss auf die
Zufriedenheit mit der Behandlung, den Umgang mit der Erkrankung und auf das Vertrauen in die
Versorger:innen.

Herausfordernde Gespréachssituationen

Auch wenn Gesprache mit schwer erkrankten Menschen und ihren Angehaorigen haufig zum Alltag
von medizinischen Versorgenden gehoren, ist und bleibt es keine leichte Aufgabe, insbesondere
dann nicht, wenn die Patient:innen noch sehr jung sind (10).

In der palliativen Versorgung von Kindern und ihren Familien finden regelmafige Gesprache mit allen
Betroffenen gemeinsam oder auch in Form von Einzelgesprachen aus unterschiedlichen Anlassen
und Settings statt (6). Neben der Mitteilung einer Diagnose und der Aufklarung Uber die Erkrankung
geht es auch um Veranderungen im Krankheitsverlauf, die vorausschauende Planung der
Versorgung (Advance Care Planning) und auch die sehr sensiblen Themen Tod und Versterben.
Regelmalig im Fokus stehen auch gemeinsame Gesprache uber die Behandlungsziele und die
Kontrolle von Symptomen. Uber geplante Situationen hinausgehend kommen ungeplante
Gespréache, z.B. am Bett der Patient:in wahrend der pflegerischen Versorgung oder der Visite (6).

Als herausfordernde Gesprachssituationen in der padiatrischen Palliativversorgung gelten sowohl in
der Literatur als auch unter medizinischem und therapeutischem Fachpersonal an der VKJK1
folgende Situationen:

e Mitteilung schlechter Nachrichten: Diagnose- und Aufklarungsgesprache
e Vor-und Nachbereitung eines Gesprachs

e Kennenlernen der Patientinnen und ihrer Familien

e Vorausschauende Planung der Behandlung

e Treffen von Behandlungsentscheidungen

e Umgang mit der Unsicherheit der Prognose im Gesprach

e Umgang mit Emotionen

e Umgang mit Hoffnungen

e (Gesprache mit dem Kind

Die Kernelemente und besonderen Herausforderungen der jeweiligen Situation werden ausfuhrlich
erlautert.

T An der mittels leitfadengestiitzter Interviews durchgefiihrten Befragung teilgenommen haben im Rahmen des - Projekts ,GeKo"
Pflegende, Mediziner:innen und psychosozialen Mitarbeiter:innen der Stationen Lichtblicke (Palliativstation), Tiger — 2A (Onkologie) und
Kleiner Eisbar — 3D (Allgemeinpéadiatrie/Neurologie) sowie mit das Team der spezialisierten ambulanten p&diatrischen Palliativversorgung
(SAPPV) an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln, Universitat Witten/Herdecke
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