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GruBwort

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Leserinnen und Leser,

jedem Menschen ein Recht auf ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen zu er-
méglichen, ist erklértes Ziel der Charta fiir die Betreuung schwerstkranker und ster-
bender Menschen. Was aber bedeutet es fiir Eltern, wenn sie horen: ,Ihr Kind wird
sterben, kaum dass es geboren ist?" Was bedeutet es, ein Neugeborenes oder noch
nicht geborenes Kind zu verlieren? Und wie kann man mit diesem Verlust wiirdig und
menschlich umgehen? Mitgefihl ist kaum ansatzweise imstande, das Leid der Betroffenen nachzu-
vollziehen, geschweige denn, helfende Worte zu finden. Die Zeit der Diagnose bis zum Tode, aber
auch die Phase danach, ist eine unfasshar schwere Zeit. Der Schmerz und die Trauer bleiben im Her-
zen und begleiten die betroffenen Familien fortan. Gerade deshalb ist es wichtig, professionelle und
fiirsorgliche Hilfe zu gewdhrleisten. Hilfe, die Nahe und Mitgefiihl ausdriickt, aber auch Zeit lasst fiir
Trauer und Alleinsein.

An diesem Punkt setzt die Broschiire ,PaluTiN" an: Ihr Anliegen ist es, Eltern und Familien Orientie-
rung zu geben, Arztinnen und Arzten, Pflegepersonal und professionell Begleitenden praxisbezo-
gene Werkzeuge fiir den Umgang mit dieser besonderen Situation an die Hand zu geben und auf
die schwierige Situation vor, wéhrend und nach dem Tod eines Kindes vorzubereiten. Ich bin allen
Menschen, die in diesem Bereich tatig sind, dankbar. Auch fir Menschen im Umfeld sind der Tod
und der bevorstehende Tod eines Kindes eine schwere Belastung. Hilfe und bessere Zeiten scheinen
in dieser Zeit weit weg, fiir alle Beteiligten. Trotzdem ist es enorm wertvoll, was die Helfenden tun.
Sie machen die Situation betroffener Familien etwas ertraglicher, etwas besser. Und jede kleine Hilfe
macht einen groBen Unterschied.

Die Leitsatze sind eine gute Hilfestellung, um die Beziehung zwischen professionell Begleitenden
und den Familien, aber auch die Kompetenzen und Entscheidungen der Professionellen in diesem
Bereich zu starken. Wenn ein Kind stirbt, wenn Eltern dies erleben, ist ein Sterben unter wiirdigen
Bedingungen eine Voraussetzung dafiir, trauern und Abschied nehmen zu konnen. Den Autorinnen
und Autoren der Broschiire danke ich herzlich fiir ihre wertvolle Arbeit.

Mit freundlichen GriiBen

s Qmiﬁ& %

Dr. Franziska Giffey
Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
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Vorwort

Wenn Eltern ihr Kind verlieren, ist dies eine emotional enorm belastende Situation fir die Familie,
ganz unabhéngig davon, ob das Kind bereits tot geboren wird oder erst im weiteren Verlauf seines Le-
bens verstirbt. Je friiher dieser schmerzliche Verlust eintritt, desto kostbarer wird die gemeinsam mit
dem Kind verbrachte Zeit des Begleitens und Verabschiedens fiir seine engsten Angehdérigen. In vie-
len Fallen sind die vorzeitige Geburt oder eine angeborene lebenslimitierende Erkrankung ursdch-
lich fiir einen friihen Tod in der Sauglingsphase. In Deutschland verstarben 2015* insgesamt 2 405
Kinder vor Erreichen des ersten Lebensjahres, mehr als die Hélfte dieser Kinder innerhalb der ersten
sieben Lebenstage und damit wohl iberwiegend wahrend des stationaren Aufenthaltes auf der neo-
natologischen Station einer Kinderklinik. Folglich sind auch Teammitglieder dieser Stationen enorm
gefordert.

Die Ihnen vorliegenden Leitsdtze richten sich als praxisnahe Orientierung an Behandlungsteams
und Beratende, die (werdende) Eltern in diesen besonderen Situationen zur Seite stehen. Sie ent-
standen aus der Expertise und Erfahrung renommierter Vertreter aller involvierten Berufsgruppen
sowie betroffener Eltern. Die Projektgruppe PaluTiN (Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der
Peri- und Neonatologie) fand sich unter dem Dach unseres Verbandes zusammen, um basierend auf
klinischen Studien sowie wissenschaftlicher Literatur einen wertvollen Ratgeber fiir eine zeitgemalBe,
moglichst alle relevanten Aspekte beriicksichtigende Palliativversorgung und Trauerbegleitung rund
um die Perinatal- und Neonatalphase zu erarbeiten. Auf diesem Spezialgebiet ist jedoch bislang we-
nig bis keine wissenschaftliche Evidenz vorhanden. Den Mitgliedem der Projektgruppe, die ab S. 32
eingehender vorgestellt werden, danke ich an dieser Stelle ganz herzlich fiir die intensive Auseinan-
dersetzung mit diesem sensiblen Thema sowie dem gewissenhaft zusammengetragenen Inhalt, der
zu vorliegendem Ergebnis fihrte.

Die beschriebenen Empfehlungen beziehen sich auf Situationen mit dhnlichen Verldufen und lassen
bewusst Raum fir individuelle Gestaltung, da Bediirfnisse betroffener Eltern in einer solch auBerge-
wohnlichen Lebenslage stark variieren kdnnen. Es bietet sich an, diese Bedirfnisse einfihlsam in
Erfahrung zu bringen und im Einzelfall ein passgenaues Vorgehen in Betracht zu ziehen. Die Leitsatze
kénnen dabei unterstitzen, Sicherheit und Professionalitdt im Umgang mit einem sterbenden Kind
und seinen engsten Angehdrigen zu gewinnen, die sich durch ihre emotionale Ausnahmesituation in
einer auBerst verletzlichen Verfassung befinden. Im Sinne einer adéquaten Bewaltigung des Erlebten
sind sie auf kompetente, einfiihlsame Begleitung angewiesen.

Dieses Projekt wurde dankenswerterweise im Rahmen der Selbsthilfeférderung von der KKH Kauf-
mannische Krankenkasse unterstiitzt. lhnen danke ich fiir Ihr Interesse und lhre Bereitschaft, sich die-
ser Leitsatze zu bedienen, um dadurch wertvollen Beistand fiir betroffene Familien leisten zu konnen.

lhre \- (| — (e lhdliges
o Ll I

Barbara Mitschdarfer
Vorstandsvorsitzende
BV, Das friihgeborene Kind" e V.

*Quelle :www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/GesellschaftStaat/Bevoelkerung/Geburten/Tabellen/Saeuglingssterblichkeit.html



Einleitung

«Schwerstkranke und sterbende Neugeborene sowie deren Eltern und Nahestehende haben
ein Recht auf eine umfassende medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Be-
treuung und Begleitung, die ihrer individuellen Lebenssituation Rechnung tragen.”

(in Anlehnung an die Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland)

Warum es einer gesonderten Betrachtung der Palliativversorgung von Neugeborenen bedarf

Neugeborene bilden mit einem Anteil von fast 40% die groBte Gruppe unter allen Todesféllen im
Kindes- und Jugendalter in Deutschland. Folgende spezifische Merkmale machen deutlich, warum
die Gruppe der Neugeborenen im Kontext von Palliativversorgung gesondert zu betrachten ist:

o Wird die Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung im Rahmen prénataler Untersuchun-
gen gestellt, so beginnen Palliativversorgung und die damit einhergehende Trauerbegleitung der
Angehdrigen bereits vor der Geburt des Patienten. Das bedeutet fiir Eltern, dass sie bereits zu
diesem Zeitpunkt existentielle Entscheidungen fiir ihr Kind treffen und in ihrer elterlichen Verant-
wortung handeln, obwohl sie sich vielleicht noch gar nicht als Eltern fiihlen.

o Wird die Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung unmittelbar nach der Geburt des Kindes
gestellt, so fallt dies in eine besonders sensible Phase der Eltern- Kind-Bindung. Das bedeutet,
Bindungs- und Beziehungsaufbau erfolgen parallel zum beginnenden Trauerprozess.

o Palliativversorgung von Neugeborenen findet aufgrund der raschen Dynamik des Krankheitsge-
schehens bisher hauptsachlich innerhalb der stationdren Versorgungsstrukturen von Perinatal-
zentren statt.,Die Kinder kdnnen deshalb nur selten mit der Familie in der hduslichen Umgebung
gemeinsam leben.

o All diese Tatsachen haben zur Folge, dass es fiir das Neugeborene noch keinen gesicherten und
festen Platz in der individuellen Familienstruktur und -geschichte gibt. Eltern kénnen weder auf
gemeinsame Erlebnisse zuriickschauen, noch eine gemeinsame Zukunft planen. Fiir das familiare
und soziale Umfeld bleibt das Kind meist irreal - als hatte es nie existiert. Da die Angehdrigen das
Neugeborene oft nicht kennenlernen konnten, wissen sie nicht, um wen die Eltern trauern. Dies
hat zur Folge, dass frith verwaiste Eltern mit ihrer Trauer allein gelassen werden und sich dadurch
zunehmend sozial und emotional isoliert fihlen. Die fiir Eltern anhaltend existentielle Bedeutung
des Lebens und Sterbens ihres Ungeborenen oder Neugeborenen ist bis heute gesellschaftlich
kaum anerkannt.



Grundlagen

Die padiatrische Arbeitsgruppe IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children, Trento)
der European Association for Palliative Care (EAPC) hat 2007 eine Definition zu padiatrischer Palliativ-
versorgung erarbeitet. Diese ist angelehnt an die allgemeine WHO-Definition von Palliativmedizin
(WHO Definition Palliative Care) und kann fiir alle lebensbedrohlichen und -limitierenden Erkran-
kungen im Kindesalter angewandt werden. Sie bildet die Basis der vorliegenden Leitsétze und lautet
(nach Craig et al. 2008):

o Pédiatrische Palliativversorgung ist die aktive und umfassende Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit lebensbedrohlichen oder -limitierenden Erkrankungen. Diese beriicksichtigt
Korper, Seele und Geist des Kindes gleichermaBen und gewdhrleistet die Unterstiitzung der ge-
samten betroffenen Familie.

o Sie beginnt mit der Diagnosestellung und ist unabhéngig davon, ob das Kind eine Therapie mit
kurativer Zielsetzung erhilt.

o Esist Aufgabe der professionellen Helfer, das AusmaB der physischen, psychischen wie sozialen
Belastung des Kindes einzuschatzen und zu minimieren.

o Wirkungsvolle padiatrische Palliativversorgung ist nur mit einem breiten multiprofessionellen
Ansatz moglich, der die Familie und alle 6ffentlichen Ressourcen mit einbezieht.

o Padiatrische Palliativversorgung kann auch bei knappen Ressourcen erfolgreich implementiert
werden. Sie kann in Krankenhéusern der hochsten Versorgungsstufe, in den Kommunen und zu
Hause beim Patienten erbracht werden.
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Ziele der Leitsatze

Im Sinne einer palliativen Versorgung steht auch bei Neugeborenen mit unheilbaren, friih lebens-
limitierenden Erkrankungen nicht die Verldngerung der Lebenszeit um jeden Preis, sondern die
bestmdgliche Lebensqualitdt des Kindes sowie die Begleitung seiner Familie im Mittelpunkt. Die
zuvor beschriebenen Punkte zeigen deutlich, warum sich Palliativversorgung von Neugeborenen
wesentlich von pédiatrischen palliativen Versorgungssituationen unterscheidet. Dennoch kdnnen
professionell Begleitende im deutschsprachigen Raum aktuell weder auf nationale evidenz- noch
auf konsensus-basierte Empfehlungen fiir diese spezielle Versorgungssituation zurtickgreifen.

Esist daher das Ziel der vorliegenden Leitsatze, praktische Anregungen zur Orientierung und Verein-
heitlichung in der Begleitung und Betreuung palliativ betreuter Neugeborener und ihrer Familien
zu vermitteln. Dabei werden auch die vorgeburtliche Phase und die Geburt sowie die Zeit nach dem
Versterben des Kindes explizit mit einbezogen.

Basierend auf dem Versténdnis, dass Palliativversorgung multiprofessionell gelebt wird, haben Ver-
treter der beteiligten Berufsgruppen und Fachdisziplinen sowie Eltern die vorliegenden Leitsatze er-
arbeitet. Der Entstehungsprozess war gepragt von der Motivation, im Sinne der betroffenen Familien
fachliche und wissenschaftliche Kompetenzen sowie persdnliche Efahrungen zu biindeln. Diese sol-
len allen Begleitenden zur Verfligung gestellt werden. Die vorliegenden Leitsétze erheben nicht den
Anspruch, alle Fragen beantworten zu kdnnen. Vielmehr mdchten sie einerseits als Orientierung die-
nen und andererseits zum Dialog sowie zur Auseinandersetzung und Weiterentwicklung einladen.

Hinweise

o Der Begriff Eltern schlieBt in diesem Text werdende Eltern mit ein und umfasst auch Paare und Lebensgemeinschaften,
bei denen einer der Partner nicht biologisches Elternteil ist, aber diese Rolle fiir dieses Kind tibernimmt.

o Wenn in den Leitsétzen von Neugeborenen die Rede ist, so sind damit immer Friih- und Reifgeborene gemeint.

o Zugunsten einer besseren Lesbarkeit wurde darauf verzichtet, durchgangig die weibliche und mannliche Form in der
Schreibweise zu beriicksichtigen. Alle Personenbezeichnungen werden daher nur in der ménnlichen Form gebraucht.
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Leitsatz 1
BEDURFNISSE UND HOFFNUNGEN IM MITTELPUNKT

Die Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkrankung vor der Geburt oder unmittelbar um die
Geburt herum stiirzt Eltern und Familien unvorbereitet in eine Lebenskrise. Alle beteiligten
Akteure sollen sich dariiber bewusst sein, dass die Betroffenen in dieser Situation ambivalente
Gefiihle, individuelle Bediirfnisse, Hoffnungen und Wiinsche haben. Eltern sollen unterstiitzt
und soweit mdglich befahigt werden, ihre Bediirfnisse zu erkennen, und ermutigt werden,
diese zu duBern. Dabei kann Hoffnung ein zentrales Thema bleiben und als Kraftquelle die-
nen. Die Anerkennung und Wertschétzung des Kindes als Mensch ist fiir viele Eltern - auch
schon vor der Geburt - sehr wichtig.

Ausfithrung

* Bei Eltern fiihrt die Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkrankung ihres Kindes zu vielfaltigen
Gefiihlen wie Enttauschung, Wut, Scham, Schuld sowie zu Angsten, Sorgen, Unsicherheit und
Trauer.

e Oftempfinden Eltern zunéchst groBe Hoffnungslosigkeit und Einsamkeit. Verloren geht die unge-
brochene Hoffnung auf ein gesundes Kind und auf ein gemeinsames Leben als Familie.

e Und dennoch beschreiben Eltern, dass auch Hoffnung bleibt und Wiinsche entstehen, z.B. dass:
sie ihrKind kennenlernen und auf seinem Weg begleiten kdnnen,
sie Zeit als Familie haben,
ihr Kind nicht leidet und
das Kind auch nach seinem Tod ,gut aufgehoben"” ist.

e Eltern hoffen mitunter auch, dass sich entgegen der Prognose die Situation des Kindes besser
entwickelt, als von ihnen selbst und vom Team angenommen wird.

e Eltern sollten die Mdglichkeit haben, ihre Hoffnungen bis zum Schluss aufrechtzuerhalten, da
diese oft als Kraftquelle dienen und helfen, den schmerzvollen Prozess aushalten zu kdnnen. Das
Anerkennen von Hoffnung ist unabhéngig von Behandlungsentscheidungen.

e Das Angebot von Information und Unterstiitzung kann Eltern helfen, sich zu orientieren und sich
der aktuellen Situation anzunahern. Dies erfordert die Bereitschaft des Teams, den Eltern Zeit und
Raum zu geben, ihre Gefiihle und Bediirfnisse zu erkennen. Die Eltern sollen ermutigt werden,
Wiinsche und Wertvorstellungen zu duBem.



* Die individuellen Bediirfnisse, Hoffnungen und Wiinsche von Eltern konnen sich von denen des
Teams unterscheiden.

e Die Individualitdt jedes Kindes und jeder Familie werden geachtet. Ihren Wiinschen und Bediirf-
nissen wird wertschatzend, offen und aktiv begegnet. Die familidren psychosozialen Entwick-
lungsprozesse werden achtsam begleitet.

e Dabei wird die Familie ermutigt und unterstiitzt, trotz der Extremsituation wann immer méglich
Erfahrungen des alltaglichen Lebens zu machen.

e Impulse des multiprofessionellen Teams dienen als Anregungen fiir die Eltern, um deren Hand-
lungs- und Gestaltungsspielraum zu erweitern. Damit konnen Mdglichkeiten eréffnet werden, an
die sie vorher nicht gedacht haben oder die sie bis dahin nicht formuliert haben. Dies bezieht sich
auf Schwangerschaft und Geburt, Pflege und Versorgung des Kindes ebenso wie auf mégliche
spirituelle Handlungen.

e Die Unterstiitzung in organisatorischen Fragen (z.B. Geschwisterbetreuung, Arbeitsunfahigkeits-
bescheinigung, Haushaltshilfe) kann den Familien zusétzliche Freirdume erméglichen.
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Leitsatz 2
ELTERNSEIN STARKEN

Wenn Geburt und Tod zusammenfallen, haben Eltern nur wenig Zeit, in ihr Elternsein hinein-

zuwachsen, ihr Kind kennenzulernen und ihm einen Platz innerhalb ihrer Familie zu geben.
Deshalb sollte das begleitende Team die Eltern-Kind-Bindung unterstiitzen, aktiv frdern und
schiitzen. Dieser Prozess beginnt vor der Geburt und geht iiber das Sterben des Kindes hinaus.

Ausfithrung

e Eltern sollten dabei unterstiitzt werden, ihr Kind kennenzulernen und ihm einen Platz innerhalb
ihrer Familie zu geben. Alle elterlichen Impulse und Handlungen, fiir ihr Kind zu sorgen, sollten
wertgeschétzt und aktiv gefdrdert werden.

Eltern bendtigen in dieser begrenzten Zeit mglichst viele Gelegenheiten, ihrem Kind zu begeg-
nen, es kennenzulernen und in ihre Rolle hineinzuwachsen. Dies erfordert Menschen an ihrer
Seite und immer wieder Maglichkeiten, Angste sowie Widerstinde zu formulieren. So kénnen
gemeinsam individuelle Wege und Lésungen gefunden werden, die den Eltern helfen, sich ihrem
Kind anzundhern.

Auch bei bereits pranataler Diagnosestellung einer lebenslimitierenden Erkrankung ist es wichtig,
zum Bindungsaufbau zu ermutigen. Damit kann die Schwangerschaft zur gemeinsamen Famili-
enzeit und zur wichtigen Erinnerungszeit werden.

Um die Beziehungs- und Rollenfindung zu erleichtern, ist es notwendig, dass Eltern, Geschwister
und Familienangehdrige von allen Akteuren wahrgenommen, anerkannt, ermutigt und wertge-
schétzt werden.

Eltern, die Angst vor dem Bindungsaufbau haben, bendtigen Informationen dariiber, dass nicht
gelebterVerlustschmerz nur scheinbar den Abschied erleichtert und auf Dauer zu Krankheit fiihren
kann. Eltern sollten ermutigt werden, sich emotional an das Kind zu binden, um dann in der Lage
zu sein, mit einem bewusst gestalteten Abschied erste Schritte der Verlustverarbeitung zu tun. Sie
bendtigen die Unterstiitzung und Kompetenz von Begleitenden im Umgang mit Schmerz- und
Vermeidungsreaktionen. Der Zugang zu Erfahrungen anderer betroffener Eltern und der personli-
che Austausch untereinander kdnnen erganzend hilfreich sein.

Der selbstverstandliche und fiirsorgliche Umgang des Personals mit dem sterbenden oder ver-
storbenen Kind kann den Eltern als Vorbild dienen. Es kann ihnen erleichtern, sich ihrem sterben-
den oder verstorbenen Kind zu ndhern und die Bindung zu vertiefen.



e Esist notwendig, die Eltern zu ermutigen, Geschwister und weitere wichtige Menschen aus ihrem
familidren und sozialen Umfeld mit einzubeziehen und ihnen Gelegenheit zu geben, das Kind
kennenzulernen.

e Eltern sollen Anregung bekommen, die unwiederbringliche Zeit bis zur Bestattung zu nutzen, um
mit ihrem Kind viel Zeit zu verbringen und es gemeinsam mit seinen Geschwistern und anderen
wichtigen Menschen zu bewunden, zu begreifen und zu beweinen. Auch hier benétigen die El-
tern eine verldssliche Begleitung, die zu Beginn Halt, Orientierung und Impulse bietet, um im
Verlauf sensibel immer mehr in den Hintergrund zu treten, und den Eltern die Gelegenheit gibt,
den Prozess individuell zu gestalten.

e Indem das Kind einen Platz innerhalb der Familie und des Freundeskreises erhilt, erfahren Be-
zugspersonen, um wen die Eltern trauern. Sie sind dadurch besser in der Lage, die trauernde Fa-
milie verstandnisvoll und langfristig zu begleiten. Fiir die betroffenen Eltern verringert sich somit
die Gefahr der sozialen und emotionalen Isolation sowie die groBe Sorge, dass ihr Kind vergessen
wird.

Die Familie soll ermutigt werden, fiir ihr verstorbenes Kind einen sicheren Platz in der Famili-
engeschichte zu schaffen. Durch die individuelle Bindung zu ihrem Kind und das Einbeziehen
von Geschwistern und Menschen aus dem persdnlichen Umfeld kann es fiir friih verwaiste Eltern
leichter werden, das Geschehene in ihr Leben zu integrieren und sich den Herausforderungen der
Zukunft zu stellen.
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Leitsatz 3
KOMMUNIKATION - QUALIFIZIERT, EHRLICH, ACHTSAM UND TRANSPARENT

Die Beziehung zwischen Familie und Behandlungsteam ist partnerschaftlich und professio-

nell. Die Kommunikation ist qualifiziert, kontinuierlich, ehrlich, empathisch und transparent.
Eltern sollen sicher sein kénnen, dass ihnen aufmerksam zugehdrt wird und dass ihnen keine
Informationen vorenthalten werden. Besonders bei kritischen oder dynamischen Situationen
sollen Gespréche zeitnah erfolgen und nicht hinausgezdgert werden.

Ausfithrung

e Kommunikation umfasst neben dem Gesprach das nonverbale Tun, das sich in Kérperhaltung,
Gestik, Mimik, Verhalten und Gedanken duBert. Deshalb ist die Grundhaltung geprégt von Akzep-
tanz, Respekt, Wertschatzung, Empathie, Achtsamkeit und Authentizitét. Dies wird im alltaglichen
Kontakt und in allen Gesprachen fir die Familie erfahrbar.

e Besonders herausfordernde Situationen fiir Fachkrafte und Eltern sind folgende Gespréache:

die Mitteilung der Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung und ggf. der prog-
nostischen Unsicherheit,

Gesprache zur Klarung von Therapiezielen, zur Geburts- und zur (vorausschauenden)
Behandlungsplanung,

Gesprache tiber das Sterben des Kindes, seinen Tod und die Zeit danach.
* Diese Gesprache werden fiir Eltern lebenslang pragende Bedeutung behalten.

e Auch fiir Fachkrafte sind diese Gesprache eine besondere Herausforderung, denen sie teilweise
mit Unsicherheit, Vorbehalten oder sogar Vermeidung begegnen. Deshalb erfordern sie sowohl
von Fachkraften individuell als auch vom Team besondere Kompetenzen und Fertigkeiten, Hal-
tung, kontinuierliche Reflexion und Training.

* ImTeam sollen Fachkréfte ermutigt werden, Unsicherheiten zu benennen, da sie jeden betreffen
kdnnen. Fachkréfte und Teams benétigen Unterstitzung und die Mdglichkeit, diese Fahigkeiten
zu erwerben, zu reflektieren und weiterzuentwickeln.

* Gesprache mit Eltern sollten im Bewusstsein erfolgen, dass Eltern Experten fiir sich selbst sind und
Grundvoraussetzungen in sich tragen, um fiir ihr Kind und sich selbst tragfahige Entscheidungen
zu treffen.
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* Alle Menschen in auBergewdhnlichen Belastungssituationen verfiigen tiber eine geringere Merk-
und Konzentrationsfahigkeit. Deshalb benétigen belastete Eltern oft mehrere Gesprache zur glei-
chen Fragestellung, in denen sich Fragen teils mehrfach wiederholen, aber auch neue Aspekte
besprochen werden.

e Krisengesprache und andere Begegnungen brauchen einen geschiitzten, angemessenen Rah-
men. Sie sollten in Ruhe, wenn maglich frei von Zeitdruck und Stérungen erfolgen.

e Besonders wichtige Gesprache sollten mdglichst verldsslich terminiert werden, um beiden Eltern-
teilen die Méglichkeit zu geben, an ihnen teilzunehmen und sich vorbereiten zu kdnnen. Beson-
ders bei kritischen oder dynamischen Situationen sollen Gespréche zeitnah erfolgen und nicht
hinausgezdgert werden.

e Eltern sollen sicher sein kénnen, dass ihnen keine Informationen vorenthalten werden und dass
sie verlassliche Ansprechpartner haben. Gleichzeitig sollte der mdgliche Wunsch von Eltern nach
Nichtwissen respektiert werden.

e AuBerdem sollen Eltern darauf vertrauen kénnen, dass sie allen Fachkraften gegeniiber alles sa-
gen und fragen diirfen, ohne negative Auswirkungen fiir sich und ihr Kind befiirchten zu missen.
Es ist wichtig, dass sie in ihrem Verhalten angenommen und ihre Ambivalenzen respektiert wer-
den.

e Eltern benennen kritische oder sehr personliche bzw. emotionale Themen méglicherweise selte-
ner gegeniiber medizinischen Mitarbeitern des Teams, sondern eher gegeniiber Fachkraften wie
Elternberatenden, Trauerbegleitern, Psychologen, Sozialpddagogen und Seelsorgern. Hier kén-
nen sie auch Themen benennen, die nicht unmittelbar mit der Behandlung des Kindes verbunden
sind.

e Im Rahmen der Gesprache kdnnen Impulse anregen, personliche Ressourcen zu erkennen, zu
nutzen sowie den Handlungs- und Gestaltungsspielraum zu erweitern.

e Eltern bendtigen eine achtsame Kommunikation und Begleitung, die sie darin unterstiitzt ihren
individuellen Weg zu finden, der fiir sie auch noch nach Jahren nachvollzieh- und begriindbar
bleibt.

Leitsétze fiir Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie




Leitsatz 4

THERAPIEZIELE UND BEHANDLUNGSENTSCHEIDUNGEN GEMEINSAM ABWAGEN:
SCHRITTWEISE, TRAGFAHIG UND LANGFRISTIG NACHVOLLZIEHBAR

Ein kontinuierlicher, offener und ehrlicher Austausch iiber Informationen, Werte, Ziele und
Handlungsoptionen zwischen der Schwangeren bzw. den Eltern und dem Behandlungsteam
ist die Grundlage fiir tragfdhige Entscheidungen. Der aktive Prozess der gemeinsamen partizi-
pativen Entscheidungsfindung (shared decision-making) soll ermédglichen, dass die Eltern und
die beteiligten Fachkréfte die Situation in allen Dimensionen begreifen. Eltern sollen dabei
unterstiitzt werden, langfristig nachvollziehbare Entscheidungen im besten Interesse ihres
Kindes zu treffen.

Ausfithrung

e Mit der Diagnose oder den Symptomen einer schweren, lebensverkiirzenden Erkrankung entste-
hen komplexe Herausforderungen bei (Be-)Handlungsentscheidungen.

e Von besonderer Bedeutung dabei sind:

die vor und nach der Geburt unterschiedlichen ethischen, juristischen und
emotionalen Perspektiven,

die Verantwortung fiir die Schwangere, das Kind und die Familie,
die mdgliche prognostische Unsicherheit,

die Notwendigkeit, in akuten Belastungssituationen zeitnah Entscheidungen
treffen zu mssen.

e Eltern haben das Recht und mehrheitlich den Wunsch, aktiv an den Entscheidungen fiir ihr Kind
mitzuwirken. Das bedeutet fiir das Behandlungsteam, sich mit den Eltern kontinuierlich auszu-
tauschen, ihnen zuzuhdren, ihre Wertevorstellungen kennenzulernen und, soweit von den Eltern
gewiinscht, den Entscheidungsfindungsprozess mit ihnen gemeinsam und auf Augenhéhe zu
gestalten (gemeinsame (partizipative) Entscheidungsfindung, shared decision-making)

* Bei Entscheidungen wéhrend der Schwangerschaft steht juristisch das Selbstbestimmungsrecht
der Mutter im Vordergrund. Die Vertretung des Kindes in Gesundheitsfragen ist mit der Geburt
juristisch natirliches Recht der sorgeberechtigten Eltern. Damit ist es deren Aufgabe zu entschei-
den, welche Schritte im besten Interesse des Kindes unternommen werden.

e Eltern soll regelmaBig angeboten werden, den Entscheidungsfindungsprozess aktiv mitzugestal-
ten. Sie werden immer wieder neu ermutigt, den Anteil ihrer Einbindung selbst zu bestimmen.



e Der Prozess der Entscheidungsfindung entwickelt sich schrittweise und bedarf daher ausreichen-
der Zeit. Andererseits darf eine Entscheidungsfindung keinesfalls unnétig verzégert werden.

* Die Grundvoraussetzungen fiir den Entscheidungsfindungsprozess sind die offene, verstandliche,
empathische Kommunikation und der umfassende Informationsaustausch mit den Eltern.

Die Fiirsorge des Behandlungsteams besteht darin, sorgféltig, schrittweise und gemeinsam mit
der Schwangeren bzw. den Eltern alle Handlungsoptionen zu priifen.

Die Eltern sollen gefragt werden, in welcher Form, Breite und Tiefe sie Informationen bekommen
méchten.

* Die medizinischen Informationen sollen anschaulich und nachvollziehbar vermittelt werden. Da-
bei sollen so gut wie mdglich lokale, nationale und internationale Untersuchungen zu Prognose
und Behandlungsmdglichkeiten berticksichtigt werden, zum Beispiel in Form von evidenzbasier-
ten Entscheidungshilfen.

Die Indikation fiir MaBnahmen kann erst nach der Klarung des Therapiezieles gestellt werden.
Eine MaBnahme ist dann indiziert, wenn das erwiinschte Therapieziel durch diese realistisch er-
reicht werden kann. Die medizinische Beurteilung erfolgt durch das Behandlungsteam.

e Es ist unverzichtbar, neben der arztlichen Sichtweise die Expertise von Hebammen, Pflegenden,
Therapeuten (Physiotherapeuten, Logopaden u.a.) sowie von Fachkraften fiir psychosoziale und
spirituelle Themen einzubeziehen. Das bietet die Chance einer ganzheitlichen Sichtwesise fiir alle
Beteiligten. Damit ist es fiir die Eltern besser mdglich, die Folgen ihrer Entscheidung fir das wei-
tere Leben ihres Kindes und der Familie einzuschtzen. AuBere Impulse kénnen als Anregungen
fiir Eltern dienen, ihren Handlungs- und Gestaltungsspielraum zu erweitern.

Im néchsten Schritt, d.h. nach Ubermittlung und Austausch aller Informationen, evtl. auch unter
Hinzuziehen weiterer Fachexperten, werden alle Handlungsoptionen, die fir die individuelle Si-
tuation bestehen, einschlieBlich ihrer Chancen und Risiken mit den Eltern besprochen.

* Notwendig ist auch ein Austausch mit den Eltern dariiber, ob und wann lebensverldngernde MaB-
nahmen begrenzt, beendet oder nicht begonnen werden sollen. Dies ist dann erforderlich, wenn
durch bereits eingeleitete oder geplante MaBnahmen das Therapieziel nicht erreicht werden kann
oder der Schaden mit hoher Wahrscheinlichkeit den Nutzen Giberwiegt.

Eltern haben die Mdglichkeit, die Abwagung der Therapieoptionen teilweise oder vollstdndig an
das Behandlungsteam zu delegieren. Dies konnen sie jederzeit zuriicknehmen.

* Unabhéngig davon gehort der Austausch zwischen Eltern und Team Gber dessen Empfehlung
dazu. Eltern erleben diese fir ihr Kind individuelle (Be-)Handlungsempfehlung des Teams oft als
stiitzend fiir ihre elterliche Entscheidung.



e Der zentrale Punkt im Entscheidungsfindungsprozess ist es, sich der Ziele und Wiinsche fir das
Kind und dessen Familie bewusst zu werden. Wichtig ist es, daran zu denken, dass sich die Ein-
schatzung und die Therapieziele der Beteiligten unterscheiden kénnen. Es ist hilfreich, diese Un-
terschiede klar zu benennen und die Sichtweisen kontinuierlich auszutauschen.

e Impulse zur Entscheidungsfindung hinsichtlich einer mglichen Therapiezieldnderung diirfen
von Eltern und von jeder Person im Behandlungsteam gegeben werden. Diese Anregungen sol-
len von der Teamleitung sensibel aufgenommen werden. Die entsprechenden Gesprachsprozesse
innerhalb des Teams und mit den Eltern sollen zeitnah eingeleitet und unterstiitzt werden. Beste-
hen Unsicherheit, Zweifel oder Dissens, sollte eine strukturierte ethische Entscheidungsfindung
angestrebt werden. Der Einsatz einer Fallbesprechung, ggf. mit externer Moderation und Bera-
tung (klinische Ethikberatung, Ethikkomitee), kann dabei hilfreich sein. Diese Beratung kann mit
oder ohne Eltern erfolgen, sollte in jedem Fall transparent erklart und mit den Eltern im Verlauf
umfassend besprochen werden.

Wenn der elterliche Wunsch besteht, sich zusétzliche Beratung einzuholen, sollte dieser Wunsch
unterstiitzt werden. Dies ist unabhangig davon, von wem die Eltern dies als hilfreich empfinden.
Das Einfordern einer ,Zweitmeinung” sollte nicht als Misstrauensbeweis oder Ausdruck eines be-
ginnenden Konfliktes zwischen Eltern und Behandlungsteam interpretiert werden. Die meisten
Eltern wiinschen sich durch eine Zweitmeinung eine Bestéatigung einer bereits mitgeteilten Ein-
schatzung, um dann auf einer sicheren Basis iiber existentielle Entscheidungen, z.B. eine Thera-
piezielanderung, nachdenken zu kénnen.

Sind medizinisch, ethisch und juristisch tragfahige elterliche Entscheidungen getroffen, so miis-
sen sie von allen Beteiligten respektiert werden, auch wenn das Behandlungsteam eine andere
Behandlungsoption bevorzugen wiirde. In sehr seltenen Féllen, wenn eine solche tragfahige Ent-
scheidung nicht erreicht wird, kann das ethische Prinzip des Nichtschadens fiir die Behandlung
fiihrend werden.

Es ist wichtig und hilfreich, dass die Schritte der Therapiezielfindung fiir alle Beteiligten trans-
parent sind. Die strukturierte Dokumentation des Prozesses und der Entscheidungen erleichtert
dabei den interdisziplinaren Informationsaustausch und kann Informationsverlusten vorbeugen.

Es sollte stets bedacht werden, dass Eltern bereits getroffene Entscheidungen im Verlauf (z.B.
nach der Geburt ihres Kindes) mdglicherweise in Frage stellen. Auch fiir das Behandlungsteam
kdnnen Verdnderungen im Verlauf eine emeute Einschatzung nétig machen. Deshalb sind immer
wieder vertrauensvolle Gesprache im Team und mit den Eltern, idealerweise mit den gleichen
Ansprechpartner, notwendig.
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Leitsatz 5
ADVANCE CARE PLANNING: BEHANDLUNG INDIVIDUELL VORAUSPLANEN

Mit der vorausschauenden Behandlungsplanung werden fiir das Kind zukiinftige (Be-)Hand-
lungsschritte in einem gemeinsamen Gesprachsprozess mit den Eltern erdrtert und geplant.
Es werden medizinische sowie nichtmedizinische Aspekte fiir verschiedene Krankheitsphasen
beriicksichtigt. Dazu gehdrt auch, dass die getroffenen Entscheidungen transparent und nach-
vollziehbar schriftlich zusammengefasst werden. Der vorausschauende Behandlungsplan soll
dann mit allen Beteiligten und Begleitenden kommuniziert werden. Trotz groBer Ambivalenz
bei Eltern und Fachkréften kann dieser schrittweise Prozess allen Beteiligten mehr Sicherheit
geben, dass die Wiinsche und Ziele fiir das Kind umgesetzt werden.

Ausfiithrung

e Palliativversorgung beginnt mit dem Verdacht oder der Diagnose einer lebensverkiirzenden fort-
schreitenden Erkrankung.

e Trotz der Unheilbarkeit gibt es im Verlauf immer wieder Situationen, in denen unterschiedliche
Therapieziele und Handlungsoptionen maglich sind und individuell angestrebt werden. Mit einer
den aktuellen Behandlungsplan erganzenden vorausschauenden Behandlungsplanung (advance
care planning) wird gemeinsam mit den Eltern festgelegt, welche MaBnahmen bei zukiinftigen
Ereignissen durchgefiihrt werden sollen.

e Bei pranataler Diagnosestellung einer lebensverkiirzenden Erkrankung soll die vorausschauende
Behandlungsplanung auch die medizinische und psychosoziale Betreuung der Schwangeren bis
zur Geburt und die Geburtsplanung beinhalten.

e Der Gesprachsprozess zur Erarbeitung einer Vorausplanung soll insbesondere dann angestoBen
werden, wenn aus medizinischer Sicht die Verschlechterung des Gesundheitszustands oder das
Versterben des Kindes wahrscheinlich oder méglich sind.

* Die vorausschauende Behandlungsplanung umfasst den Gesprachsprozess zu medizinischen
und nichtmedizinischen Aspekten, die bereits eine Rolle spielen oder im Verlauf wichtig werden
kénnen. Sie baut auf physischen, sozialen, psychischen und spirituellen Bediirfnissen des Kindes
und seiner Familie auf. Diese Bedrfnisse sind in den Gesprachen aufmerksam zu erfassen und
im multiprofessionellen Team zu erértern. Eltern sollen ermutigt werden, Wiinsche und Ziele zu
formulieren.

e Der Impuls zur vorausschauenden Behandlungsplanung kann von jedem Mitglied des Behand-
lungsteams oder von den Eltern ausgehen.



e Die Eltern sollen kompetent, einfiihlsam und unter Beriicksichtigung der individuellen Situation
iiber alle Maglichkeiten beraten werden. Wie im Leitsatz 4 beschrieben soll gemeinsam erarbeitet
werden, welche Handlungsoptionen wichtig sind. Im Rahmen der Vorausplanung sollten Hand-
lungsoptionen insbesondere fiir zukiinftige Krisensituationen und bei Verschlechterung des Ge-
sundheitszustands individuell erwogen und umgesetzt werden.

* Die Gesprache zu Behandlungsentscheidungen, besonders im Voraus, sind gepragt von groBer
Ambivalenz auf beiden Seiten - bei Eltern und Fachkraften. Es gibt Vorbehalte und Schwierigkei-
ten, die beriicksichtigt werden sollten und die einen empathischen, offenen Gesprachsprozess
erfordern. Dieser Prozess kann durch Vermitteln von Klarheit und Wissen den Eltern und dem
Behandlungsteam mehr Sicherheitim Umgang mit kritischen Situationen geben. Dies entspricht
in aller Regel auch dem Wunsch der Eltern, aktiv etwas fiir ihr Kind, fiir sich und ihre Familie tun
zu kénnen.

Fiir Eltern hat der Gespréachsprozess haufig groBere Bedeutung als die schriftliche Dokumentation.
Daher soll bei einer Vorausplanung initial der mehrschrittige Gespréchsprozess im Vordergrund
stehen, bevor der inshesondere fiir Fachkrafte wichtige schriftliche vorausschauende Behand-
lungsplan erstellt wird.

* Die vorausschauende Behandlungsplanung umfasst folgende Phasen im Krankheitsverlauf:

1. Progredienz der Erkrankung, d.h. wenn der Zustand des Kindes sich langsam ver-
schlechtert,

2. Akute lebensbedrohliche Krisen

3. Zustande nach Krisen, die eine deutliche Verschlechterung des Gesundheitszustands
bedeuten.

o Das Ziel ist es, auBerhalb von Notfall- und Krisensituationen die Eltern zu unterstiitzen, Wiinsche
und Entscheidungen fiir zukiinftige MaBnahmen zu finden. Es sollte angestrebt werden, dass die
Ergebnisse der Vorausplanung schriftlich festgehalten werden. In dem Dokument werden der
Gesprachsprozess, die Therapieziele und die MaBnahmen mdglichst sorgfaltig abgebildet. Dies
beriicksichtigt sowohl die medizinischen als auch nichtmedizinischen Aspekte. Dazu gehdren bei-
spielsweise auch die Einbindung und die Versorgung der Geschwister.

Eine detaillierte Dokumentation erhght die Wahrscheinlichkeit, dass die Wiinsche auch in Krisen-
und Notfallsituationen durch unterschiedliche Behandlungsteams umgesetzt werden kénnen.

e Besonders fiir eine akute Notfallsituation ist es wichtig, detailliert festzulegen, ob, und wenn ja,
welche lebensverlangernden MaBnahmen im Einzelnen und in welcher Intensitat eingeleitet wer-
den sollen. Es ist sinnvoll, in dem schriftlichen Dokument auch eine ,rztliche Notfallanordnung”
2u erstellen, in der dies festgehalten wird. Diese sollte von den behandelnden Arzten und wenn
mdglich den Eltern unterschrieben sein. Damit wird erméglicht, den im Notfall involvierten Erst-
helfern und Fachkréften eine Handlungsanleitung zur Verfiigung zu stellen.
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e Besonders wichtig ist, dass fiir die palliative Behandlung im hauslichen Umfeld die MaBnahmen
zur Symptomkontrolle fiir absehbare Krisen im Behandlungsplan erfasst werden. Dafiir sollen z.B.
auch die unter Umstanden individuell erforderlichen Medikamente vorbereitet und deren Anwen-
dung gewahrleistet sein.

e Auch bei Vorliegen einer vorausschauenden Behandlungsplanung muss die aktuelle Situation
stets nochmals eingeschatzt und das Vorgehen unter Umstanden angepasst werden.

* Die friihzeitigen Gesprache konnen helfen, sowohl bei Eltern als auch beim Behandlungsteam die
Sorge zu mindern, unter Zeitdruck rasch eine Entscheidung treffen zu missen.

® Der Prozess der Vorausplanung und dessen Dokumentation sollen ein Angebot sein, das von ElI-
tern auch abgelehnt werden kann.

e Ein offener und ehrlicher Umgang mit verbleibenden Unsicherheiten vermeidet Konflikte und
erhdhtin der Regel das elterliche Vertrauen in das Behandlungsteam.

e Die Umsetzung der vorausschauenden Behandlungsplanung sollte interdisziplindr und multipro-
fessionell geplant, nachvollziehbar dokumentiert und mitallen Beteiligten kommuniziert werden.

* Um die Weitergabe der Informationen und die Umsetzung des Behandlungsplanes sicherzu-
stellen, sind die Schnittstellen der multiprofessionellen und interdisziplindren Versorgung von
besonderer Bedeutung. Die Koordination und eine strukturierte Dokumentation helfen, Infor-
mationsverlusten vorzubeugen. Die Zusammenarbeit aller Beteiligten und das Vermeiden von
Informationsverlusten sind wichtige Voraussetzungen fir die Sicherheit und das Vertrauen der
Familien.

* Eine engmaschige, bedarfsadaptierte Re-Evaluation im Dialog mit den Eltern und den verschiede-
nen an der Begleitung beteiligten Disziplinen ist erforderlich, um Ziele und Therapieentscheidun-
gen an veranderte Situationen und Bedirfnisse anzupassen.

Leitsétze fiir Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie




Leitsatz 6
BEGLEITUNG IN DER STERBEPHASE

Die Sterbephase wird als wichtiger Teil des Lebens anerkannt. Bei der Betreuung Neugebore-
ner und ihrer Eltern in der unmittelbaren Sterbephase des Kindes liegt der Fokus auf dem Ver-
meiden von Leid und auf der menschlichen Zuwendung. Die Wiirde und das Woh! des Kindes
sind zu jedem Zeitpunkt zu achten. Umfassende nicht-medikamentdse und medikamentdse
MaBnahmen zur bestméglichen Symptomkontrolle und ein sensibler Umgang mit den Eltern
und der Familie werden vom Behandlungsteam in multiprofessioneller Zusammenarbeit ge-
wahrleistet. Die Begleitung des Kindes und der Familie erfolgt den individuellen Bediirfnissen
angepasst in achtsamer und angemessener Weise.

Ausfithrung

e Im Sinne einer palliativen Versorgung steht bei Neugeborenen mit lebenslimitierenden Erkran-
kungen nicht die Verlangerung der Lebenszeit um jeden Preis, sondern die bestmégliche Lebens-
qualitdt, das Befinden des Kindes und dessen Familie im Vordergrund.

* Bei jeglicher medizinischer Entscheidung soll das Wohl des Kindes oberste Prioritat haben. Das
bedeutet, dass keine Behandlung durchgefiihrt werden darf, die das Kind belastet, ohne ihm ei-
nen erkennbaren Nutzen zu bringen. Alle diagnostischen und therapeutischen MaBnahmen sol-
len diesbeziiglich kritisch hinterfragt werden. Dazu gehdren auch lebenserhaltende MaBnahmen
wie z.B. Beatmung, Sauerstoffgabe, Infusionstherapie, (teil-)parenterale Erndhrung oder Ernéh-
rung Giber Magen-/Duodenalsonden.

e Spatestens in der Sterbephase sollte konsequent auf jegliche belastende invasive (z.B. Blutent-
nahmen), aber auch nicht invasive Diagnostik (z.B. Wiegen, Blutdruck- oder Temperaturmessen,
Ultraschall) verzichtet werden. Auch die Uberwachung (Monitoring) sollte iiberdacht werden. Ein
Monitor lenkt haufig die Aufmerksamkeit von Eltern und Fachkréften auf das Gerat und kann so-
mit die direkte Zuwendung zum Kind storen.

e Das sterbende Kind soll systematisch und sorgféltig im Hinblick auf Schmerzen und andere leid-
volle Symptome wie Atemnot, Unruhe und Angst beurteilt werden. Die elterliche Einschatzung
des kindlichen Zustandes soll beriicksichtigt werden. Auftretende Symptome miissen erkannt,
erklért und umgehend konsequent behandelt werden.

* Die Reduktion von schmerzhaften, belastenden Prozeduren und PflegemaBnahmen ist derzeit die
effektivste Strategie, um Schmerzen und Unbehagen bei einem schwer kranken Neugeborenen
zu reduzieren.
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e Jedes Kind hat das Recht auf eine angemessene Schmerzbehandlung und Symptomkontrolle
durch nicht-medikamentdse und medikamentdse MaBnahmen. Diese sollen zu jedem Zeitpunkt
der Sterbephase und allerorts (im Geburtsraum, auf der neonatologischen Intensivstation, im Kin-
derhospiz, zu Hause) vorgehalten werden.

e AuBerdem sollte eine generelle Reduktion zusatzlicher auBerer stressauslosender Reize (z.B. Licht,
Larm, Kalte, Unruhe) erfolgen. Hilfreich sind eine addquate Gestaltung der unmittelbaren Umge-
bung des Kindes sowie eine sensible Arbeitsweise.

e Die Verabreichung von Medikamenten wie Opiaten und Benzodiazepinen mit dem primaren the-
rapeutischen Ziel der Leid- und Symptomlinderung soll trotz mdglicher atem- oder kreislaufdepri-
mierender Nebenwirkungen erfolgen. Hier ist die Transparenz des medizinischen Handelns fiir
die Eltern erforderlich.

e Symptomlindernde Medikamente kdnnen {iber vorhandene Venenverweilkantilen, zentrale Ka-
theter, Subcutanverweilkantilen, aber auch oral, nasal, rektal und transdermal verabreicht wer-
den. Intramuskulére, aber auch vendse oder subkutane Punktionen fiir Einzelinjektionen sollen
vermieden werden.

* Die unmittelbare Pflege des Kindes richtet sich ausschlieBlich nach seinen individuellen Bediirf-
nissen (optimal care). Im Mittelpunkt stehen MaBnahmen, die das Wohlbefinden des Kindes
unterstiitzen, Symptomen vorbeugen oder diese lindern, z.B. Nahe und Hautkontakt, Horen ver-
trauter Stimmen oder Melodien, atemerleichternde Lagerung, Vermeiden von Hunger und Durst.

e Esist zu beachten, dass Eltern die wichtigsten Bezugspersonen fiir das Kind sind. Sie werden mit
all ihren Bediirfnissen, Wiinschen, Sorgen und Angsten wahrgenommen. Sie werden in ihrer el-
terlichen Autonomie und Fiirsorge unterstiitzt. Fiir viele Eltern ist es wichtig, in dieser Lebenspha-
se selbst etwas aktiv fiir ihr Kind tun zu kdnnen. Diesem elterlichen Bediirfnis soll durch Informie-
ren und Anleiten entsprochen werden. Mit seiner Erfahrung vermittelt das Behandlungsteam den
Eltern Sicherheit und Ruhe in der Begleitung dieser letzten Lebensphase ihres Kindes.

e Auchin dieser duBerst emotionalen Phase kann das Schaffen von bleibenden Erinnerungen wich-
tig sein. Individuell, angemessen und sensibel sollte dafiir Unterstiitzung angeboten werden,
ohne die Vertrautheit zu stéren.

e Menschliche Nahe hat auch in der Sterbephase von Neugeborenen hdchste Prioritat. In den al-
lermeisten Féllen soll die Begleitung durch die Eltern ermdglicht werden. Wenn die Eltern nicht
erreichbar oder aus individuellen Griinden nicht in der Lage sind, ihr Kind zu begleiten, soll die
Nahe und menschliche Zuwendung von eineranderen Person aus der Familie, dem Freundeskreis
oder aus dem Team (ibernommen werden.

e Gerade in der Phase des Sterbens soll dem Recht jeder Familie auf Privatsphére Rechnung ge-
tragen werden. Die Eltern kdnnen entscheiden, ob sie allein bei ihrem Kind bleiben oder ob ein



Teammitglied zur Unterstiitzung anwesend sein soll. Angehdrigen sollte je nach Wunsch der El-
tern spatestens jetzt Zugang zum Kind gewdhrt werden. Dies gilt besonders fiir Geschwister.

e Wenn der unmittelbare Sterbeprozess eingesetzt hat, ist es primére Aufgabe des Teams, diesen
Prozess zu begleiten, ohne ihn unnétig zu storen. Ziel ist es, dem Kind ein Sterben in Wiirde und
ohne vermeidbares Leid zu ermdglichen.

* Eltern sollen auf mogliche Symptome, Reaktionen und Verhaltensweisen des sterbenden Kindes
vorbereitet werden, um Verunsicherungen und Angste zu vermeiden. Auch die Unsicherheit bzgl.
der Dauer des individuellen Sterbeprozesses soll benannt werden.

e Eltern sollen sicher sein, dass sie zu keinem Zeitpunkt ungewollt alleingelassen werden.

e Eltern berichten, dass eine achtsame Begleitung als hilfreich und die gemeinsame Zeit mit ihrem
Kind als wertvoll und bedeutsam erlebt wird.

Leitsatze fiir Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie
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Leitsatz 7
TRAUERBEGLEITUNG

.Jrauer ist die normale Reaktion auf einen bedeutenden Verlust."

Trauer am Lebensanfang bedeutet fiir betroffene Eltern oft, sich von ihrem Kind verabschieden
zu miissen, bevor sie es im Leben und in ihrer Familie begriiBt haben. Hilfreiche Trauerbeglei-
tung unterstiitzt die Eltern-Kind-Beziehung und den Bindungsaufbau innerhalb der gesamten
Familie. Sie erdffnet achtsam Wege und erschlieBt Ressourcen fiir gesundes Weiterleben und
Stabilisierung auf emotionaler, psychischer, sozialer, spiritueller und physischer Ebene.

1 vgl. K. Lammer, ,Trauer verstehen”; das Literaturverzeichnis und weitere Publikationen zu diesem speziellen The-
menbereich sind unter www.fruehgeborene.de/fuer-fachleute/palliativversorgung-und-trauerbegleitung zu finden.

Ausfithrung

e Der elterliche Trauerprozess beginnt bereits mit der Diagnosestellung, also oft vor dem Tod des
Kindes und bedarf eines individuellen, verlasslichen und kontinuierlichen Begleitangebotes von
Beginn an.

* Trauerbegleitung unterstiitzt die Familie nicht nur emotional. Sie bietet Hilfe zur Selbsthilfe auch
fir den pragmatisch-organisatorischen Bereich, den Aufbau notwendiger Unterstiitzungsstruktu-
ren und die individuelle Uberleitung in das hausliche Umfeld.

e Das langfristige Ziel der Trauerbegleitung ist es, den trauernden Familien zu ermdglichen, den
Verlust des Kindes in ihre Lebens- und Familiengeschichte zu integrieren.

e Eltern bendtigen zu Beginn ihres Trauerweges eine proaktive, niederschwellige Kontaktaufnah-
me. Zu jedem Zeitpunkt haben sie die Freiheit, sich fiir oder gegen einzelne Angebote der Beglei-
tung zu entscheiden. Trauerbegleitung soll wiederholt angeboten werden und Impulse geben,
da sich die Situation, die Befindlichkeit und die Bediirfnisse der Eltern im Verlauf immer wieder
andern kénnen.

* Trauernde Eltern und ihre Angehdrigen benétigen verldssliche und méglichst kontinuierliche An-
sprechpartner. Diese sollen ihnen ermdglichen, iber ihre Gedanken, Angste und Herausforderun-
gen zu sprechen und jederzeit Fragen stellen zu kdnnen.

* Da die gemeinsame Zeit mit dem Kind so kurz ist, z&hlt jede Mdglichkeit, um Bindung zu schaffen
und zu vertiefen. Alle Erfahrungen, die in der Lebenszeit und der Zeit nach dem Tod des Kindes
gemacht werden, sind unendlich wertvoll, weil sie als Erinnerungen fiir ein ganzes weiteres El-
tern- bzw. Familienleben reichen missen.



* Den Angsten vor einem vertieften Bindungsaufbau zum sterbenden oder verstorbenen Kind kann
mit positiven Erfahrungsberichten anderer betroffener Eltern begegnet werden. Zu hdren, dass
die Trauer durch wiederholte Begegnungen nicht verschlimmert wird, kann die Eltern ermutigen,
die Zeit zu nutzen, in der das Kind noch be-greifbar ist. Eltern kdnnen sich auch jederzeit gegen
eine Begegnung mit ihrem Kind entscheiden.

Viele Eltern brauchen individuelle Orientierung und Aufkldrung iiber den Rahmen und die Mag-
lichkeiten, ihrem Kind zu begegnen. Dafiir sollen personelle, strukturelle und organisatorische
Voraussetzungen vorhanden sein, die es den Familien erméglichen, bis hin zur Bestattung Zeit
mitihrem Kind zu verbringen. Im Rahmen der Trauerbegleitung werden den Eltern Méglichkeiten
erdffnet, gemeinsame Erfahrungen zu machen und dem Kind einen Platz in der Familie zu geben.
Hierzu zéhlen sowohl elterliche Handlungen am und mit dem Kind wie zum Beispiel Waschen,
Korperpflege, Stillen als auch das Sammeln von Erinnerungen. Zudem beinhaltet dies die Mdg-
lichkeit, Geschwister und wichtige Angehdrige einzuladen, das kranke, sterbende oder verstorbe-
ne Kind kennenzulernen und somit besser zu verstehen, um wen die Eltern trauern.

Viele Eltern erleben es als groBe Entlastung, wenn GroBeltern oder anderen nahen Menschen
ebenfalls Gesprachsangebote gemacht werden, da sie sich selbst nicht in der Lage sehen, die
betroffenen Angehdrigen zu trosten. Oftmals brauchen sie zudem Ermutigung, ihre Bediirfnisse
gegeniiber ihren Angehdrigen zu formulieren. Als hilfreich haben sich schriftliche Informationen
fiirden Umgang mit trauernden Eltern erwiesen.

* Die betroffenen Eltern befinden sich bereits mit der Diagnosestellung in einer Ausnahmesituati-
on. Folglich kann es notwendig sein, relevante Themen im Rahmen der Trauerbegleitung indivi-
duell anzusprechen, die Eltern nur selten von sich aus thematisieren. Hierzu gehéren z.B.:

Einbeziehung und Trauer der Geschwister,

individuelle Trauerwege und Umgang mit mdglichem
Konfliktpotenzial in der Partnerschaft,

ambivalente Gefiihle bei teilverwaisten Mehrlingseltern,
Umgang mit Unsicherheit und Distanz im sozialen Umfeld,
Schritte far die Riickkehr in den Alltag,
Hebammenbetreuung,

Finanzen ( z. B. Kosten fiir Bestattung, Verdienstausfall).

Zur Sicherstellung einer weiterfiihrenden ambulanten Trauerbegleitung ist es notwendig, ge-
meinsam mit den Eltern iber mdgliche kontinuierliche Ansprechpartner nachzudenken, um
ihnen den Zugriff auf ein unterstiitzendes Netzwerk zu ermdglichen. Neben stets aktualisierten
Informationen iiber regionale Angebote in den Bereichen der Trauerbegleitung und psychoso-
zialen Versorgung (z.B. Hebammen, Trauergruppen, Sozialberatung, Therapeuten, ambulante
Kinderhospizdienste, Angebote der Gemeinden und Kirchen), sollten ebenso die mdglichen nie-
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derschwelligen Unterstiitzungen aus dem familiaren und sozialen Umfeld angesprochen werden.
Der Hinweis auf krankenkassenfinanzierte Hebammenbetreuung wird oft dankbar angenommen.

* Im Rahmen einer professionellen Trauerbegleitung ist es notwendig, Risiken, die eine erschwerte
Trauer zur Folge haben kdnnten, zu evaluieren. Die Wahrscheinlichkeit fiir eine erschwerte Trau-
er ist dann gegeben, wenn die folgenden Risikofaktoren die vorhandenen Ressourcen deutlich
iibersteigen:

X Unterdriickung, Vermeidung und Verzégerung der Trauer,
X traumatisierende Todesumsténde,

X Lebensumstande, die die Trauer behindern,

X ambivalente Beziehung zum verstorbenen Kind,

X fehlendes unterstiitzendes soziales Umfeld,

X fehlender Zugang zu Hilfesystemen,

X fehlende persénliche Ressourcen,

X weitere noch unbewiltigte Verluste oder Krisen.

Im Falle einer mdglichen erschwerten Trauer sollte dem Trauernden aktiv eine spezialisierte und qua-
lifizierte Begleitung angeboten werden.

Leitsétze fiir Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie




Leitsatz 8
SPIRITUALITAT, RELIGIOSITAT UND SEELSORGE

Wenn Geburt und Tod nahe beieinander geschehen, stellt dies eine existentielle Krise dar. Es
werden Lebenspléne zerstdrt. Die Vorstellungen iiber das Leben, seinen Sinn, die Wertvorstel-
lungen und die spirituell-religidse Verankerung werden plétzlich in Frage gestellt. Es ist die
Aufgabe des Teams, den betroffenen Familien spirituellen und religidsen Beistand wiederholt
anzubieten. Dieser umfasst sehr unterschiedliche Formen der Unterstiitzung und versteht sich
als Angebot an alle Beteiligten, unabhéngig von ihrer spirituell-religidsen Orientierung. Seel-
sorge nimmt auch die Bediirfnisse anderer Eltern und der Mitarbeitenden auf Station in den
Blick.

Ausfithrung

e Menschen fragen nach dem Geheimnis des Lebens und nach Sinn. Dies ist ein Wesenszug
menschlicher Existenz, den wir mit dem Begriff Spiritualitdt benennen. Religiositdt meint die Ein-
bindung des spirituellen Grundbediirfnisses in die Form einer Religion.

¢ Anden Knotenpunkten der Existenz gewinnen spirituelle und religiése Fragen in besonderer Wei-
se an Bedeutung. Wenn ein Kind vor, wahrend oder bald nach der Geburt in ernste Lebensgefahr
gerat, wenn Geburt und Tod zusammenfallen oder sich in zeitlicher Nahe ereignen, sind gleich
zwei Knotenpunkte véllig unerwartet und auf leidvolle Weise verbunden. Genau das verstarkt die
Brisanz der Situation und die Verletzlichkeit der Betroffenen.

Seelsorge ist aufmerksam fiir spirituelle und religise Bediirfnisse der Eltern. Manche Betroffe-
ne erleben ihren Glauben als Kraftquelle, deren Aktivierung durch die Seelsorge eine zusatzliche
Ressource fiir die Bewaltigung der Situation darstellt. Wenn der eigene Glaube nicht (mehr) als
tragend und trostend erfahren wird, kann dies von Eltern als zusatzliche Belastung empfunden
werden. Die Frage nach Schuld, auch wenn sie nicht ausgesprochen wird, kann ein wichtiges The-
ma sein, fiir die das Behandlungsteam und besonders die Seelsorge sensibilisiert sein soll.

e Seelsorge wird angeboten in wertschétzendem Respekt vor der Diversitét von Lebensentwiirfen in
einer multikulturellen Gesellschaft. Zugleich gibt es auch Betroffene, die von sich aus von ihrem
Gegeniiber spirituelle Orientierung erwarten und einfordern.

Seelsorgende werden in ihrer Haltung den Betroffenen gegeniiber Mit-Suchende sein, die sich an
ihre Seite stellen. Sie nehmen spirituell-religiose Bediirfnisse ihrer Gesprachspartner einfiihlsam
wahr und bieten keine vorgefertigten Antworten an. Sie sind in ihrer Spiritualitat erkennbar und
wahrhaftig, ohne ihre eigenen Vorstellungen in den Vordergrund zu stellen oder gar durchsetzen
zu wollen.
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e Seelsorgende bieten unabhangig von der religidsen Ausrichtung aufgrund des Seelsorgegeheim-
nisses einen geschiitzten Raum. Eltern haben so die Méglichkeit, mit einem Gegeniiber Gber ihre
Situation nachzudenken, das Erfahrung im Feld der Geburtshilfe und Neonatologie hat, aber nicht
Teil des behandelnden Teams ist.

® Esist zwischen dem weiter gefassten spirituell-seelsorgerlichen und dem engeren religios-pasto-
ralen Angebot zu unterscheiden. Taufe, Segnung, Gebet oder auch BegriiBungs- und Abschieds-
rituale stellen fiir Eltern und behandelndes Team das Kind in seiner Einzigartigkeit in den
Mittelpunkt, unabhéngig von seinem Gesundheitszustand. Gleichzeitig erinnern sie bei allen
technischen Maglichkeiten an die Unverfiigharkeit des Lebens. Rituale sind Ausdruck der Liebe
und Wiirdigung. Sie erdffnen somit inmitten allen medizinischen Tuns eine andere Dimension
familidrer Erfahrung. Sie schenken dem Kind Wertschétzung, binden es in die Gemeinschaft ein
und helfen so, ihm einen bleibenden Platz zu geben, auch wenn es stirbt. Rituale kdnnen Eltern
und Team verbinden.

e Seelsorgende sind ebenfalls unterstiitzend tatig fiir diejenigen Eltern, die das Sterben eines ande-
ren Kindes erlebt oder davon erfahren haben.

e Der Kontakt der Seelsorgenden zu Eltern kann auch iiber den stationaren Aufenthalt hinaus be-
stehen. Weil Seelsorgende zeitlich nicht an den Stationsablauf gebunden sind, stellt dies eine
Entlastung fiir das Team dar.

Viele Eltern befiirchten, dass derTod schon nah ist, sobald ein Teammitglied ihnen den Kontakt zu
Seelsorgenden anbietet. Deshalb sind kontinuierliche Absprachen zwischen Behandlungsteam
und Seelsorgenden sowie ihre friihzeitige, mdglichst regelmaBige Einbindung anzustreben.
Dann kann Seelsorge als selbstverstandlicher Teil des Unterstiitzungssystems wahrgenommen
werden. Dennach bleiben Seelsorgende auf die Hinweise der Teammitglieder angewiesen, dass
und wo ihr Beistand bendtigt wird.

AuBerdem kdnnen Seelsorgende eine hilfreiche Funktion fiir das behandelnde Team im Blick auf
die Bewaltigung der belastenden Anteile ihrer Arbeit und die damit verbundenen eigenen spiri-
tuell-religiosen Fragen und Bediirfnisse haben. Hier kdnnen entlastende Gespréche, aber auch
Rituale Unterstiitzung bieten.

Unterstiitzung in spirituell-religidsen Fragen kann auch von anderen geleistet werden: von Mit-
gliedern des behandelnden oder des psychosozialen Teams, von einem Seelsorger der eigenen
Gemeinde der Eltern. Es ist Teil der Autonomie von Patienten und Angehdrigen, dass sie selbst
dariiber entscheiden, von welcher Person sie spirituell begleitet werden mdchten.

Es ist fiir alle Beteiligten von groBer Bedeutung, eine tragende Zuversicht zu entwickeln und zu
starken, dass Bewaltigung gelingen kann.



Leitsatz 9
HELFERSYSTEME: NETZWERKE & SCHNITTSTELLEN

Palliative Versorgung von Neugeborenen sowie die Beratung und (Trauer-)Begleitung
betroffener Eltern ist ein multiprofessioneller Prozess. Eine wichtige Voraussetzung fiir
eine qualitativ gute, individuelle und addquate Begleitung der ganzen Familie ist eine
kollegiale und transparente Kooperation der jeweiligen Netzwerkpartner innerhalb und
auBerhalb der Klinik. Die friihzeitige Festlegung eines hauptverantwortlichen, koordinie-
renden Ansprechpartners soll dazu beitragen, eine sektoreniibergreifende Kommunikati-
on und Versorgung zu gewéhrleisten.

Ausfiithrung

e Palliativversorgung von Neugeborenen beginnt mit der Diagnosestellung, also unter Umstéanden
bereits pranatal; Trauerbegleitung der verwaisten Eltern geht iiber den Tod des Kindes hinaus.
Deshalb bedarf es von Beginn an eines multiprofessionell und interdisziplinar kooperierenden,
sektoreniibergreifenden Netzwerkes, welches sich aus ambulant und stationar tatigen Akteuren
zusammensetzt.

Die externen und internen Schnittstellen sind von besonderer Bedeutung. Deshalb sollen klare
Kommunikationsstrukturen und Zustandigkeiten festgelegt und eine idealerweise strukturiiber-
greifende Dokumentation gewdhrleistet werden. Dabei sind stets die Grundlagen des Daten-
schutzes, inshesondere unter Beriicksichtigung der Einwilligung der Betroffenen, zu wahren.

e Fiir den optimalen Betreuungsverlauf bendtigen die Familien und die Netzwerkpartner klare,
transparente und definierte Zustandigkeiten. Dazu gehért auch die Festlegung eines koordinie-
renden Verantwortlichen, der mégliche Versorgungsliicken und Kommunikationsprobleme er-
kennt sowie Losungen anregt.

Es gibt keinen allgemeingiiltigen Standard fiir die Struktur eines gut funktionierenden Helfer-
systems. Daher bedarf es regionaler Losungen entsprechend der vorliegenden strukturellen und
personellen Ressourcen.

e Nur eine enge und vertrauensvolle multiprofessionelle Zusammenarbeit sorgt fiir die Minderung
von Schnittstellenproblemen und hilft, verfiighare Helfersysteme addquat zu aktivieren. Hierzu ist
es notwendig, iiber regionale Netzwerkpartner stets aktuell informiert zu sein, um Eltern umfas-
send zu beraten und sie in die Planung eines Helfernetzes einbeziehen zu kénnen.

Die Evaluation der Netzwerkarbeit sollte sowohl im Einzelfall als auch fiir die Struktur festgelegt
sein und Betroffene grundsatzlich einbeziehen.
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Leitsatz 10
DAS TEAM ZWISCHEN FURSORGE UND SELBSTSORGE

Die perinatologisch-palliative Tatigkeit ist eine besondere personliche und existenzielle Her-
ausforderung. Es bedarf deshalb anerkennenden Respektes sowie besonderer Unterstiitzung.
Eine optimale Begleitung der Patienten und Angehdrigen wird erst moglich, wenn die Res-
sourcen der Teammitglieder nachhaltig gestérkt werden und ihre Resilienz geférdert wird.

Ausfiithrung
e DasTeam arbeitet taglich im belastenden, anspruchsvollen Tatigkeitsfeld zwischen Leben und Tod.

e Um gut fiir die ihnen anvertrauten Patienten und deren Angehdrige zu sorgen, ist es notwendig,
die eigenen Bediirfnisse wahr- und ernstzunehmen. Denn nur wer gut fir sich selbst sorgt, ist auf
Dauer in der Lage, gut fir andere zu sorgen.

e Eine qualitativ gute Palliativversorgung und Trauerbegleitung erfordert auch professionelle Dis-
tanz, um die Bediirfnisse des Kindes und der Familie einschatzen und entsprechend handeln zu
konnen. Palliative Begleitung sollte sowohl ausreichend Nahe und Vertrauen schaffen als auch
genug Uberblick und Schutz wahren, um den Unterschied zum eigenen Erleben wahrnehmen
zu kénnen.

e Die Haltung im Team zueinander ist gepragt von Solidaritdt, gegenseitiger Wertschétzung, Ver-
trauen und kritischer Reflexion.

e Die Mitarbeiter des Teams sollen an der Erarbeitung und Planung von Therapieoptionen beteiligt
werden. Denn ein gemeinsames Verstandnis der unterschiedlichen Sichtweisen vermindert mo-
ralischen Stress. Dazu gehdrt auch, dass jedes Teammitglied das Recht hat, eine Diskussion Gber
Therapieziele anzustoBen.

e Hilfreich sind regelmaBige, institutionalisierte Gesprachsformate, die allen Teammitgliedern die

Mdglichkeit geben, das Geschehene konstruktiv, wertschdtzend und empathisch zu reflektieren.
Im Team sollte darauf geachtet werden, dass jedes Teammitglied die Belastung, ein sterbendes
oder verstorbenes Kindes und seine Familie zu begleiten, gut tragen kann. Im Falle einer auBer-
gewdhnlich hohen Belastung soll es mdglich sein, dass die Betreuung durch ein anderes Team-
mitglied ibernommen wird.

e Rituale und die Entwicklung einer Abschiedskultur innerhalb des Arbeitsalltags bieten den Mit-

arbeitern Unterstiitzung und Orientierung im Umgang mit belastenden und auBergewdhnlichen
Situationen.



e Fachlicher und menschlicher Austausch sowie Fortbildungen und Supervision tragen zu professi-
oneller Selbstsorge bei.

* Einige Mitglieder des Teams sollten speziell qualifiziert sein und ihre persdnliche Haltung zu The-
men wie Tod, Sterben, Abschied und Trauer besonders reflektiert haben, um damit unerfahrene
oder belastete Kollegen unterstiitzen zu kdnnen. Diese besonderen Ansprechpartner sind Teil des
Systems vor Ort und kdnnen deshalb niederschwellig Hilfs- und PraventionsmaBnahmen anbie-
ten.

e Jedes Teammitglied hat nicht nur die Verpflichtung, auf sich selbst, sondern auch auf die anderen
Teammitglieder zu achten. Dies schlieBt eine gelebte Pausenkultur und Maglichkeiten der Erho-
lung nach einer Palliativversorgung bzw. Trauerbegleitung ein.

e s besteht Fiirsorgepflicht des Tragers und der Einrichtung, personelle, strukturelle und organi-
satorische Voraussetzungen zu schaffen, die die Umsetzung der oben genannten MaBnahmen
ermdglichen.

Leitsatze filr Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie




EPILOG - DIE ZENTRALE BEDEUTUNG VON HALTUNG

e Angemessenem Verhalten im palliativen Kontext liegen bestimmte Lebenseinstellungen zugrun-
de, die wir in ihrer Gesamtheit mit dem Begriff ,Haltung" bezeichnen machten.

X Haltung beruht auf Werten und Erfahrungen, die jeder Mensch grundsétzlich mitbringt
und die nicht zwingend mit fachlicher Qualifikation verbunden sind.

X Haltung entwickelt sich ein Leben lang.
X Haltung ist ein innerer Kompass, der Orientierung gibt.
X Haltung ist eine Frage der inneren Klarheit, vor allem im Umgang mit Leid.

X Die Auseinandersetzung mit der eigenen Haltung und dervon anderen ist grundlegend
fiir ein gutes Miteinander.

e Fiirunser Handeln in palliativen Situationen bedeutet dies:

X Der Ausgangspunkt unserer Handlungen sind die Bediirfnisse der erkrankten Kinder
und ihrer Familien.

X Wir geben den Eltern keine fertigen Antworten, sondern wir vermitteln ihnen mogli-
che, alternative Handlungsoptionen so, dass sie Entscheidungen selbst treffen kén-
nen.

X Wir streben eine Versorgung und Begleitung der Kinder und ihrer Familien an, die
deren Autonomie, insbesondere ihre Selbstbestimmung, umfassend unterstiitzt.

X Wirsind uns der zentralen Bedeutung von Beziehungen im Familiensystem bewusst.

X Wir nehmen Werte, Bediirfnisse, Wiinsche und Hoffnungen sowie Rechte aller betei-
ligten Familienmitglieder wahr und respektieren diese.

X Wir schatzen die Kompetenzen und Erfahrungen der Eltern in der Versorgung und
Begleitung ihrer erkrankten Kinder und beziehen diese ein. Dabei haben wir die per-
sonlichen Ressourcen der Familien im Blick.

X Wir vertrauen auf unsere Fachkenntnisse und Kompetenzen und bewahren gleichzei-
tig eine offene, fragende Haltung. Eine Haltung, die sich bewusst ist, dass wir zwar
viel {iber das wissen, was die Betroffenen zum ersten Mal erleben, aber wenig iiber
die Betroffenen selbst und ihre Geschichte, Lebenseinstellung, ihr Umfeld sowie ihren
Alltag.

X Wir unterscheiden zwischen Mitfiihlen und Mitleiden.
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Wir héren aufmerksam zu.

Wir kommunizieren auf Augenhahe.

Wir reden in einfacher, verstandlicher Sprache, behutsam und in angemessener Fiille.
Wir nehmen unsere eigenen Grenzen wahr und kommunizieren diese im Team.

Wir sind uns unserer Wertvorstellungen bewusst, reflektieren diese und unsere Hand-
lungen selbstkritisch.

Wir erkennen respektvoll an, dass es die Eltern sind, die mit den Auswirkungen ihrer
getroffenen Entscheidungen leben werden, und nicht wir.

Wissenswertes zum PaluTiN-Projekt
Die Intension, im Namen unseres Verbandes Leitsétze fir PC) UT//\/
Palliativversorgung und Trauerbegleitung in Peri- und

Neonatologie zu erarbeiten, entstand, wie so oft, auf einer
GNPI-Jahrestagung.

Palliativ- und Trauerbegleitung in der Neonatologie

Nachdem dieses Anliegen umrissen war, galt es Vertreterinnen und Vertreter aller mit dieser
Thematik befassten Berufsgruppen sowie betroffene Eltern fiir ihre Mitwirkung zu gewinnen:
so wurde die AG PaluTiN ins Leben gerufen. Dabei steht der Begriff ,PaluTiN" fiir Palliativversor-
gung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie.

Die Zusammenarbeit der AG war von gegenseitiger Wertschatzung, konstruktiver Zusammen-
arbeit und einer hohen Motivation getragen. Das Ergebnis liegt lhnen nun vor und wir sind
stolz, sagen zu kdnnen, dass darin die Expertise, die Erfahrung und der hohe Anspruch auf un-
missverstandliche Formulierung aller AG-Mitwirkenden zum Ausdruck kommt, was fiir Sie nun
bestenfalls eine wertvolle Handreichung sein kann.

Das Literaturverzeichnis und weitere Publikationen zu diesem speziellen Themenbereich sind
unter www.fruehgeborene.de/fuer-fachleute/palliativversorgung-und-trauerbegleitung zu fin-
den.

Wir freuen uns in jedem Fall auf [hr Feedback!

lhr Bundesverband ,Das friihgeborene Kind" e.V.
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Dr. med. Lars Garten

Oberarzt der Klinik fiir Neonatologie und Leiter des Palliativteams Neonatolo-
gie an der Charité Universitatsmedizin, Berlin

Marcel Globisch, M.A.

Soziologe, Bereichsleitung fiir Inhalte und Entwicklung im Deutschen Kinder-
hospizverein eV., Leiter der Fachgruppe fiir Hospizarbeit und Palliativversor-
gung fiir Kinder im Deutschen Hospiz- und PalliativVerband

Kerstin von der Hude

Psychosoziale Elternberaterin in der Neonatologie und Mitglied des Palliativ-
teams Neonatologie an der Charité Universitdtsmedizin, Berlin

Systemische Paar- und Familienberaterin (DGSF), Ethikberaterin im Gesund-
heitswesen (AEM), Trauerbegleiterin

Karin Jakel

Verwaiste Mutter eines extrem friihgeborenen Zwillingskindes, Oberstudien-
ratin fir Evangelische Religionslehre, Griindungs- und Vorstandsmitglied des
Landesverbandes ,Friih- und Risikogeborene Kinder Rheinland-Pfalz” e V.

Dr. med. Kathrin Knochel

Palliativmedizinerin am Kinderpalliativzentrum Miinchen, Dr. von Hauner-
sches Kinderspital, Klinikum der Universitat Miinchen

Prof. Dr. med. Dipl. Soz. Tanja Krones

Leitende Arztin Klinische Ethik Universititsspital Ziirich/Universitét Ziirich,
Prasidentin der International Society for Advance Care Planning,Vorstandsmit-
glied der Zentralen Ethikkommission bei der Bundesérztekammer
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Tatjana Nicin

Hebamme, Vertreterin des Deutschen HebammenVerbandes, Dipl. Sonder-
padagogin, IBCLC Still-und Laktationsberaterin, Pflegerische Bereichslei-
tung der Geburtshilfe in Klinikum Hanau, Level |

Dr. Franziska Offermann

1.Vorsitzende Bundesverband Verwaiste Eltern und trauernde Geschwister
in Deutschland e. V. (VEID), Trauerbegleiterin (BVT), Traumafachberaterin
(DeGPT/BAG-TP), Yogalehrerin, Coach

Monika Schindler

Fachkinderkrankenschwester,M.Sc.(Palliative Care), Pflegerische Leitung
Neonatologische und Padiatrische Intensivstation Universitdtsmedizin
Mannheim

Prof. Dr. med. Uwe Schneider,

Facharzt fir Frauenheilkunde und Geburtshilfe, Perinatalmediziner, Profes-
sor fiir Pranatale Diagnostik und Fetale Physiologie und Leitender Oberarzt
der Klinik fir Geburtsmedizin am Universitatsklinikum Jena

Beatrix Schubert

Diplom-Theologin (kath. Theologie), seit 2004 als Pastoralreferentin in der
Klinikseelsorge am Universitats-Klinikum Tiibingen tatig, zustindig fir die
Frauenklinik und die Abteilung fir Neonatologie der Kinderklinik

Dr. med. Thomas Strahleck

Neonatologe, Palliativmediziner, klinischer Ethikberater, crisis ressources
management instructor, Oberarzt der Padiatrie 4 im Klinikum Stuttgart- O-
gahospital
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Kontakt

Bundesverband

,Das friihgeborene Kind“ e.V.
riihgeborenen nformations entrum

Darmstédter LandstraBBe 213

60598 Frankfurt am Main

Tel:  +49(0)69-587 009 90

Fax:  +49 (0)69-587 009 99

Mail: info@fruehgeborene.de

Internet: www.fruehgeborene.de

Hotline

bundesweite kostenfreie Servicenummer

0800- 8758770

montags, dienstags, donnerstags und freitags
von 9.00 Uhr bis 12.00 Uhr

mittwochs

von 16.00 Uhr bis 19.00 Uhr

Kaufmannische
Krankenkasse




