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Umgang mit Hoffnungen

Der GroRteil palliativ erkrankter Kinder (1) und ihrer Eltern (2), wiinschen sich, ehrliche Informationen
uber die Erkrankung und die Prognose zu erfahren und gleichzeitig ein Gefuhl der Hoffnung aufrecht
zu erhalten. Denn Hoffnungen sind fur Eltern wichtig, um mit der Erkrankung ihres Kindes
umzugehen und Entscheidungen zu treffen, und sehen sich in ihrer Rolle als Eltern dazu verpflichtet,
die Hoffnung aufrecht zu halten (3).

Damit stehen Versorgende vor der Aufgabe, diese zunachst gegensatzliche wirkenden Aspekte
wéahrend des Gespréchs zu vereinen und mit Erwartungen und Hoffnungen umzugehen. Arztinnen
verbinden Hoffnungen meist mit Aussicht auf eine erfolgreiche Behandlung oder Heilung (3),
weshalb viele Versorgende vermeiden wollen, schlechte Nachrichten wie die einer schlechten
Prognose zu Ubermitteln (4, 5). Allerdings sind Familien meist nicht nur auf die eine Hoffnung — z.B.
Heilung — fokussiert, sondern verfolgen viele weitere oder konnen Hoffnungen an neue Bedingungen
anpassen (6-8).

Hoffnungen von Betroffenen

Konkret nennen Eltern lebensverkirzend erkrankter Kinder einerseits krankheitsbezogene
Hoffnungen wie das Ansprechen der Behandlung, Verbesserung der Situation oder
Lebensverlangerung fur ihre Kinder. Allgemeiner formulierte Hoffnungen fokussieren sich auf die
Lebensqualitat, Leidensverringerung, Normalitat fir ihr Kind und dass es sich geliebt fiihlt (6, 8).

FUr (erwachsene) Palliativpatient:innen sind Hoffnungen notwendig fiir eine gute Lebensqualitat und
eng mit dem Leben und dem Glauben an eine positive Zukunft verknlpft (9). Meist passen auch sie
ihre Hoffnungen an die neue Lebenssituation an und wiinschen sich zum Beispiel, sich selbststandig
anzuziehen, zu reisen oder in Frieden zu sterben zu konnen.

Entscheidend sind Informationen!

Eng mit dem Konzept Hoffnung sind gute Informationen verbunden: je besser Eltern von den
behandelnden Arztinnen Uber die Erkrankung oder die Prognose ihres Kindes informiert sind, desto
eher kdnnen sie (neue) Hoffnungen formulieren im Vergleich zu weniger gut informierten Eltern - und
das auch, wenn die Heilungschancen der Kinder gering sind (10) oder sie die Informationen
zunachst traurig stimmen (11). Denn gut informierte Familien haben dann eher die Moglichkeit, sich
auf neue, situationsangepasste Hoffnungen zu konzentrieren, ihre verbleibende Zeit ihren
Vorstellungen und Werten entsprechend zu planen und fir sich passende Entscheidungen zu treffen.
Zudem haben Eltern, die ehrliche Informationen erhalten, mehr Vertrauen in die behandelnden
Arzt:innen und empfinden weniger Stress (10).Wie bereits erwahnt, unterstitzen Hoffnungen Eltern
zudem dabei, mit der Situation und der Erkrankung des Kindes umzugehen (3). Auch formulieren
hoffnungsvolle Eltern seltener unrealistische Behandlungswunsche fur ihr Kind, vielmehr werden
unndtige Behandlungen auf Wunsch der Eltern reduziert (12). Damit ist die Sorge vieler Arztinnen,
schlechte Nachrichten wie eine ungunstige Prognose stehen im Kontrast zu Hoffnungen,
unbegrundet.

Aufgabe von Versorgenden

Eine Aufgabe von Versorgenden in Gesprachen mit Familien, mit den Hoffnungen der Eltern und
Patient:innen umzugehen, sie zu thematisieren und ggf. neue, an Wiinschen und Zielen der Familien
orientierte, realisierbare Hoffnungen gemeinsam herauszuarbeiten — und zwar Uber den gesamten
Krankheitsverlauf hinweg (6, 13, 14). Dennoch sollten Versorgende auch anerkennen, dass es einigen
Betroffenen nicht moglich ist, ihre bisherigen Hoffnungen anzupassen und es fiir sie die einzige und
bessere Option ist, weiterzumachen (14). Sisk et al. weisen darauf hin, dass auch fir den Moment
unrealistisch scheinende Hoffnungen erlaubt sein sollten, unabhangig davon, ob die
Wahrscheinlichkeit gering ist, dass sie eintreten (15).
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Was kann ich tun, um Eltern bei der Anpassung ihrer Hoffnungen zu unterstiitzen?

Aulern Eltern nicht mehr realisierbare Hoffnungen bzw. halten vergangene Hoffnungen aufrecht,
sollten Versorgende zu Beginn des ,Regoaling”-Prozess (14) diese Hoffnungen anerkennen und
respektieren und den Fokus auf neue, realisierbare Hoffnungen und Ziele lenken. Die Transformation
hin zu neuen Hoffnungen kann gelingen, in dem Versorgende den Betroffenen die aktuelle
gesundheitliche Situation des erkrankten Kindes offen und ehrlich kommunizieren, ihnen Zeit zur
Akzeptanz einzuraumen und Wertschatzung entgegenzubringen. Die Uber diese Anerkennung bei
den Eltern hervorgerufenen, positiven Affekte sind hilfreich fur die Formulierung neuer Ziele und
Hoffnungen (14).

Sind Eltern und Patient:innen bereit fiir die Formulierung neuer Hoffnungen, kénnen Arztinnen
vertiefende Fragen stellen, um die Wiinsche, Sorgen und Angste der Betroffenen zu erfahren (7). Eine
mogliche Formulierung kann sein: ,Was winschen Sie sich dartber hinaus noch?”. Alternativ konnen
sie Vorschlage machen, worauf andere Betroffene in der Situation gehofft haben (14). Weitere
Gesprachsleitfaden, zum Beispiel, wie Hoffnung gemeinsam mit Krankheitsverschlechterungen
thematisiert werden konnen (16) oder die Themen Hoffnung und Prognose gemeinsam mit
erkrankten Jugendlichen besprochen werden konnen (17), bieten Orientierung. Zudem erlautern Hill
et al. das der Hoffnung zugrundeliegende psychologische Konstrukt (14). Weitere Optionen und
Programme, wie die der Umgang mit Hoffnung von Patientiinnen und ihren Familien gelingen kann,
zeigt eine Ubersichtsarbeit auf (18).

Hoffnung und Krankheitsverschlechterungen schliellen sich somit nicht gegenseitig aus, sondern
konnen und sollten parallel thematisiert werden und somit Optimismus mit Realismus gepaart
werden — es sollte jedoch vermieden werden, sich ausschliel3lich auf Hoffnungen zu konzentrieren

(16).
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