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Ahnlich wie die Mitteilung der Diagnose ist die Besprechung der Diagnose mit Eltern eines schwer
erkrankten Kindes fir Versorgende haufig beangstigend (1). Denn prognostische Informationen sind
im padiatrischen Palliativkontext aufgrund der meist sehr seltenen Krankheitsbilder sehr unsicher
und hindern Versorgende daran, die Prognose mit den Familien zu besprechen (2, 3). Zudem wollen
Versorgende vermeiden, Familien durch eine unguinstige Krankheitsprognose die Hoffnung zu
nehmen (7). Allerdings ist diese Sorge unbegriindet, denn durch eine gelungene Besprechung der
Prognose profitieren die Betroffenen Familien (4) — und viele Eltern und Kinder wiinschen sich,
moglichst umfangreiche und ehrliche Informationen Uber die Prognose zu erhalten (5, 6). Denn eng
mit Gesprachen verwoben sind die Themen Hoffnung und Entscheidungen treffen.

Sind Familien gut Uber die Prognose der Erkrankung informiert, haben sie die Mdglichkeit, daran
ausgerichtet neue Hoffnungen, Ziele und Winsche zu formulieren und sich auf die verbleibende
gemeinsame Zeit zu konzentrieren. Zu wissen, was vermutlich kommt, reduziert Unsicherheit und
damit verbundenes Stressempfinden und tragt zudem zu einer vertrauensvollen Beziehung zwischen
Versorgenden, Eltern und Kindern bei (7). Ebenfalls ermoglicht prognostisches Wissen Familien, gut
informierte Entscheidungen zu treffen (8).

Was kann ich tun?

e Teilen Sie eine Prognose durch kurze, prazise und ehrliche Informationen mit.

e Beziehen Sie zentrale Faktoren wie verbleibende Zeit, medizinische Unsicherheiten den
aktuellen Gesundheitszustand mit ein.

e Lassen Sie Raum und Zeit fr Pausen zum Nachdenken und Verarbeiten.

e Gehen Sie auf Emotionen der Eltern ein, anerkennen Sie Trauer und Verlust, z.B. von
Korperfunktionen.

e Gehen Sie auf Werte, Ziele, Fragen der Eltern ein.
e Stellen Sie einen neuen, angepassten Behandlungsplan gemeinsam auf.
e Unterstlutzen Sie Familien im Umgang mit der unsicheren Prognose!

e Bereiten Sie Eltern auf kurzfristig eintretende, mogliche Akutsituationen vor. Dadurch
gewinnen Eltern mehr Sicherheit fur die nahe Zukunft.

e Vermeiden Sie eine zu vorausschauende Planung der Versorgung.

¢ Wenn eine exaktere Prognose maoglich ist, thematisieren Sie eine palliative Versorgung
anstelle belastender Behandlungen und leiten Sie diese bei Zustimmung ein.

e FEine hilfreiche Kommunikationsmethode bietet PREPARED [9].
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