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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

Pal lia ti ve 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 Pal lia ti ve 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-
lia ti ve 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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12 Einleitung

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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