Spezial GESUNDE KINDER

«In seiner Welt zufrieden»:
Der dreijahrige Loic leidet
an einem komplexen
Fehlbildungssyndrom.
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Kinderhospiz

[.ebensqualitat fiir
schwerkranke Kinder

In Europa gibt es bereits 130 Hospize fiir Kinder mit lebensverkiirzenden
Krankheiten. Nachstes Jahr soll endlich eines in der Schweiz er6ffnet werden.
Fir Familien wie die des dreijahrigen Loic ist das eine Erleichterung.
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chon beim ersten Ultraschall
war Kklar, dass etwas nicht
stimmt. Die Nackenfalte des
Ungeborenen war zu dick,und
die Arztin schickte Natalie
Wyss und ihren Partner Laurent Iseli so-
fort ins Kantonsspital Aarau. Bei jedem
weiteren Ultraschall kamen neue Auffil-
ligkeiten hinzu: Unterentwicklung, Herz-
fehler, Darmverschluss, Klumpfiisschen.
«Jedes Mal sagten die Arzte, dass unser
Kleiner beim néchsten Ultraschall viel-
leicht nicht mehr da sein werde», erzahlt
Natalie Wyss.

Doch Loic hat sich ins Leben ge-
kdampft. Am 6. August 2019 kam er zur
Welt — acht Wochen zu frith und gerade
einmal 1305 Gramm leicht. «Wéhrend an-
dere Eltern lernten, ihr Neugeborenes zu
wickeln, wurde uns gezeigt, wie man ein
Baby reanimiert», erzéhlt Vater Laurent
Iseli und wischt sich Trdnen aus den
Augen. Mittlerweile ist Loic dreieinhalb
Jahre alt. Er leidet an einem komplexen
Fehlbildungssyndrom. Eine exakte Dia-
gnose haben die Eltern nie bekommen.
«Somit kénnen uns die Arzte auch nicht
sagen, welche Entwicklungen Loic ma-
chen und wie lange er bei uns sein wird»,
sagt Mutter Natalie Wyss.

Schweiz hinkt hinterher

Uber 5000 Kinder in der Schweiz leben
mit einer lebensverkiirzenden Krankheit.
Sie und ihre Familien brauchen Hilfe.
Hilfe, um die Schmerzen ihrer Kinder zu
lindern. Hilfe bei der tiglichen Versor-
gung. Hilfe, um die damit verbundenen
Kosten zu decken. Im Vergleich zu ande-
ren europaischen Liandern gibt es in der
Schweiz weniger Unterstiitzung fiir diese
Kinder und ihre Familien. Das beginnt
bereits bei der Palliative Care.

«Es ist extrem schwierig, den Men-
schen klarzumachen, dass Palliative Care
flir Erwachsene nicht automatisch die
Kinder abdeckt»,erklart Kinderarztin Eva
Bergstrésser. Sie hat vor 20 Jahren damit

begonnen, die Palliative Care am Univer-
sitdts-Kinderspital Zirich aufzubauen.
Gemeinsam mit ihrem Team versucht sie,
die Lebensqualitit jener Kinder zu ver-
bessern, bei denen eine Heilung immer
unwahrscheinlicher wird. «Im Vergleich
zu Erwachsenen zieht sich die Palliative
Care bei Kindern oft tiber viele Jahre hin»,
fithrt sie weiter aus.

Palliative Care wird an das Alter und
die Entwicklungsstufe des Kindes ange-
passt,an die Krankheit und deren Verlauf.
Zudem komme der Familie eine ganz be-
sondere Bedeutung zu, sagt die Arztin:
«Unter anderem deshalb, weil in den al-
lermeisten Fillen die Eltern fiir ihr Kind
Entscheidungen treffen miissen und das
Kind nicht losgeldst von seinem familia-
ren Kontext gesehen werden kann.»

Warum hinkt ausgerechnet eines der
reichsten Lander der Welt bei der Unter-
stlitzung der Schwéachsten in der Gesell-
schaft hinterher? Bergstrédsser hat eine
Vermutung: «Ich denke, dass wir in der
Schweiz einem Machbarkeitswahn ver-
fallen sind. Der Tod ist noch immer ein
Tabu. Entsprechend wird viel mehrin das
Uberleben investiert - die Lebensqualitit
drohtdabeiin Vergessenheit zu geraten.»
Doch sie sieht noch einen zweiten Grund,
weshalb Palliative Care — generell, aber
vor allem bei Kindern - eher stiefmiitter-
lich behandelt wird: «Palliative Care ist
personal- und zeitintensiv und wird bis-
her von den Kostentragern ungeniigend
vergiitet. Esist also insbesondere fiir klei-
nere Kliniken schlicht nicht lukrativ,
diese Dienstleistung anzubieten.»

Wie wichtig die Unterstiitzung von
Familien mit schwerkranken Kindern ist,
zeigt jedoch bereits ein Blick auf Loics
Wochenplan. Jeden Morgen um fiinf Uhr
bekommt er das erste Medikament, am
Vormittag folgen vier weitere, am Mittag
noch eines und am Abend weitere vier
Praparate — insgesamt zehn Einheiten
uber den Tag verteilt. Die meisten davon
gegen Epilepsie. Da Loic nicht schlucken
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kann, verabreichen ihm seine Eltern Nah-
rung mehrmals tdglich tiber eine Magen-
sonde. Zudem bekommt Loic Besuch
von einer Pflegefachfrau, einer Assistenz,
einer Logopédin sowie einer Audio- und
Visiopaddagogin. Die Eltern bringen Loic
regelmissig zur Physiotherapie, zur
Lymphdrainage,zum Babyfloating sowie
in eine kleine Spielgruppe.

«Stich ins Herz»

«Manchmal bin ich dankbar, dass wir
nicht von Anfang an wussten, was alles
auf uns zukommen wird. Wir hitten es
wohl nicht gepackt», sagt Mami Natalie.
«Aber letztlich hat man keine Wahl. Wir
machen das Beste daraus und hoffen,
dass sich die Situation immerhin ein biss-
chen verbessert», sagt Papa Laurent. Er
atmet tief ein und setzt dann nochmals
an: «Aber mit der Hoffnung ist es so eine
Sache...» Lange Zeit hielt er an der Hoff-
nung fest, dass Loic in einem gewissen
Ausmass ein selbstandiges Leben fithren
konnen wird. «Als ich verstand, dass er
nie selbstdndig sein wird, war das fiir
mich sehr schwierig.» Mutter Natalie
erganzt: «Andere Kinder in Loics Alter
bekommen ihr erstes Velo. Ich kaufe fiir
Loic immer noch Spielzeug fiir Neu-
geborene. Es gibt mir jedes Mal einen
Stich ins Herz.»

Neben den emotionalen Herausforde-
rungen ist das Paar oft mit medizinischen
Notféllen konfrontiert. Immer wieder
klingelt Loics Blutsittigungs- und Puls-
messgerat das Paar aus dem Schlaf. Kurz
vor Weihnachten vor drei Jahren fiihrte
ein technisches Problem mit Loics Na-
sensonde dazu, dass er beinahe erstickt
wire und mit der Rega ins Spital geflogen
werden musste. «Ich dachte wirklich,
dass wirihn verlieren», erinnert sich Mut-
ter Natalie. Letzten Sommer hatte Loic so
starke Bauchschmerzen, dass er mehrere
Tage wie am Spiess schrie. «<Es war furcht-
bar, das eigene Kind so leiden zu sehen»,
sagt Papa Laurent und fligt hinzu: «Loic
ist ein wahrer Kdmpfer. Trotzdem sind
Natalie und ich uns einig: Wenn Loic ge-
hen will, lassen wir ihn gehen.»

Wie viel der Alltag mit einem schwer-
kranken Kind Familien abverlangt, sieht
auch Simone Keller in ihrem Berufsalltag
regelmaissig. Die Pflegefachfrau arbeitet
seit bald 15 Jahren in der Palliative Care
fiir Kinder und hat so auch Loic und seine
Familie kennengelernt. Am Inselspital in
Bern hat sie mitgeholfen, ein entspre-
chendes Team aufzubauen. «Wenn man
diese Familien im Alltag begleitet, ver-
steht man schnell, dass sie einen Ort
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«Wir machen das Beste draus»:
Laurent Iseli und Natalie Wyss mit
ihren beiden Kindern Lucie und Loic

brauchen, an dem sie sich geborgen,
gleichzeitig aber auch medizinisch gut
aufgehoben fiithlen - etwas zwischen Spi-
talund Betreuung zu Hause», sagt Keller.

Genau das konnte ein Kinderhospiz
sein. Allein in Deutschland gibt es 20 da-
von, in ganz Europaiiber 130. Die Schweiz
hat noch kein einziges. Ahnlich wie bei
der Palliative Careistauch hier die Finan-
zierung eine der grossten Hiirden. Da
Kinderhospize in der Schweizer Gesetz-
gebung nicht vorgesehen sind, bestehen
auch keine Tarifstrukturen fiir sie. Die
Abrechnungsmoglichkeiten fir Dienst-
leistungen in einem Kinderhospiz sind

zudem limitiert. Mangels Versicherungs-
geldern und 6ffentlicher Beitridge miissen
Aufbau und Betrieb darum weitgehend
mit Spenden finanziert werden.
Trotzdem sind Simone Keller und ihr
Team auf bestem Weg, genau das zu rea-
lisieren. Anfang nichsten Jahres soll das
Allani Kinderhospiz in einem ehemaligen
Bauernhof am Rand von Bern ertffnet
werden. Allein der Umbau kostet knapp
sechs Millionen Franken. Dieser ist mitt-
lerweile praktisch finanziert. Das Fund-
raising flr die zehn Millionen Franken,
die fiir die ersten drei Betriebsjahre kal-
kuliert wurden, ist in vollem Gange. «Ich
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«Diese Familien
brauchen die
Moglichkeit,

ab und zu einmal

durchzuatmen.»

Simone Keller, Allani Kinderhospiz

bin optimistisch, dass wir es schaffen
werden, Anfang 2024 das erste Kinder-
hospiz der Schweiz zu er6ffnen», gibt sich
Keller zuversichtlich.

Die grosste Herausforderung auf dem
Weg dahin sei, dass Kinder hdufig - auch
politisch - vergessen wiirden. Ahnlich
wie Kinderarztin Eva Bergstrdasser vom
Kispi Ziirich hat auch Simone Keller im-
mer wieder die Erfahrung gemacht, dass
man viel zu oft davon ausgeht, dass das,
was fur die Erwachsenen funktioniert,
auch fiir Kinder stimmt. Auch deshalb
wiirden viele Leute meinen, dass ein Kin-
derhospiz ein Ort zum Sterben ist. «Doch
tatsdchlich ist ein Kinderhospiz vielmehr
ein Ort, um zu leben», sagt sie.

Entsprechend will man im Allani
unter anderem ein Pflege-Kita-Angebot
realisieren. Vier Betten sind zudem fir
Kurzzeit- oder Ubergangspflege geplant

- fiir Kinder also, die nicht mehrim Akut-
spital bleiben miissen, aber trotzdem zu
instabil sind, um wieder nach Hause zu
gehen. Sie und ihre Familien sollen im
Berner Kinderhospiz ein schones Zu-
hause auf Zeit finden. Selbstverstindlich
soll das Allani aber auch ein Ort sein, an
dem Familien Abschied von ihrem Kind
nehmen konnen.

Um die Bediirfnisse der Kinder und
Familien besser kennenzulernen, hat das
Kinderhospiz bereits vor der offiziellen
Er6ffnung sogenannte Lichtblick-Wo-
chenenden fiir Familien organisiert. Auch
Loic war mit Mama Natalie und Papa Lau-
rent einmal dabei. «Die Zeit hat uns wirk-
lich gutgetan», sagt Loics Mutter.

Wunsch nach einem zweiten Kind

Durch Kinderhospize konnten Familien
wie die von Loic also kiinftig entlastet
werden. Doch genau dieses Wort ist ein
rotes Tuch fiir die Politik und die Versi-
cherungen - denn sie wollen nicht fiir
Entlastung bezahlen. Das16st bei Simone
Keller Unverstandnis aus. «Jeder, der Ein-
blick in das Leben einer solchen Familie
hat, merkt sofort, dass diese Familien oft
an der Belastungsgrenze oder dariiber
hinaus sind. Es braucht Menschen, die sie
unterstiitzen und ihnen die Moglichkeit
geben,immerhin abund zu einmal durch-
zuatmen.»

Loicist vollstandig auf Hilfe angewie-
sen, kann nicht selber sitzen, sich nicht
selber drehen oder sprechen. So kann er
sich auch nicht selber beschéftigen und
allein spielen. Trotz allem sei Loic in
seiner Welt zufrieden, sagen die Eltern.
«Manchmal schenkt er uns sogar ein
Lécheln. Das gibt uns Kraft. Denn das
Wichtigste fiir uns ist, dass Loic keine
Schmerzen hat», sagt die Mutter.

Trotz der enormen Belastung haben
Loics Eltern sich ihren Wunsch nach
einem zweiten Kind erfiillt. Ein schwie-
riger Schritt — vor allem fiir Mutter Nata-
lie. Denn gerade sie machte sich lange Zeit
grosse Vorwiirfe: «Ich habe mich immer
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wieder gefragt, ob ich etwas falsch ge-
macht habe wéhrend der Schwanger-
schaft und es Loic meinetwegen so
schlecht geht.» Obwohl die Arzte mehr-
fach bestétigten, dass dies nicht der Fall
sei, blieb das ungute Gefiihl.

Doch nun hat Loic eine kleine Schwes-
ter. Lucie. Zwei Monate jung und kern-
gesund. Die Freude ist riesig, bringt aber
auch viele Emotionen hoch. «Wir wussten
immer, dass Loic besondersist. Doch seit
wir sehen, wie schnell sich Lucie entwi-
ckelt, wird es noch offensichtlicher», er-
klart der Vater. «Lucie kam zur Welt und
konnte schon trinken. Mit Loic trainieren
wir das heute noch. Einerseits bin ich so
dankbar, dass Lucie gesund ist, ander-
seits tut es weh, dass Loic dieses Gliick
nicht vergonnt ist», sagt Mutter Natalie.
Es herrscht Stille. Die Eltern miissen tief
durchatmen. Pl6tzlich stupst Loic einen
kleinen Pliischball zu Boden, der auf dem
Tischchen vor seinem Therapiestuhl
liegt. Schwester Lucie lachelt. |

Ein Kinderhospiz
fiir die Schweiz

Ab dem kommenden Winter bietet
das Kinderhospiz Allani in Bern
kranken Kindern und ihren Familien
tage- oder wochenweise ein Zuhause
auf Zeit.

Zusatzlich zu den acht Pflegezim-
mern, drei davon Familienzimmer,
gibt es vier separate Elternschlaf-
zimmer. Neben dem Kernteam
werden auch Freiwillige die Familien
und die Geschwister der erkrankten
Kinder unterstiitzen, etwa Ausfllige
und Aktivitaten organisieren und
Hausaufgabenbetreuung anbieten.
Sie werden mit Hilfe der Stiftung
Pro Pall ausgebildet.

Weitere Informationen unter
www.aliumlani.ch
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