Von Traumen und Abgrunden

In Zeiten von Pandemie,
Krieg und Zukunftssorgen
gerat das Leid anderer
leicht aus dem Blickfeld.
Dr. Holger Hauch ist Leiter
des Kinderpalliativteams
des UKGM. Er und seine
Kolleginnen sehen taglich
Familien mit schwer kran-
ken Kindern, die nicht
wissen, wie viel Zeit ihnen
noch bleibt. Er gibt Einbli-
cke in eine Welt voller
Traume und Abgriinde.

VON CHRISTINE STEINES

Herr Dr. Hauch, wie haben
Sie die Arbeit mit schwer
kranken Kindern in der
Pandemie erlebt?
Die Eltern unserer Patienten
stehen im Alltag immer wie-
der vor besonderen Herausfor-
derungen. Neben der norma-
len Routine ist da die Unge-
wissheit, wie viel Zeit mit dem
geliebten Kind ihnen noch
bleibt. Der Beginn der Pan-
demie hat diese Angste noch
verstirkt.

Damals wusste man noch

nicht viel, und es gab kei-

ne Impfstoffe.
Richtig. In dieser Zeit haben
wir versucht, die Hausbesuche
moglichst kurz zu halten. Tdg-
liche Testungen des Personals
und Besuche im Einwegkittel,
FFP2-Maske, Kopfhaube und
Handschuhen waren notwen-
dig. Mittlerweile hat sich die
Situation entscharft, erfordert
aber eine tdgliche Wachsam-
keit und Sorgfalt. Wir testen
uns, alle von uns sind geimpft
und wir achten auf alle
SchutzmafRnahmen.

Was war bei den Besuchen

anders als sonst?
Die Schutzkittel und die Mas-
ke schrinken die Authentizi-
tit leider ein. Vor allem die Fa-
milien ohne deutsche Mutter-
sprache sind benachteiligt,
weil die Kommunikation
schwieriger ist. Wir miissen
besonders aufpassen, dass die
Verstindigung nicht leidet.

Empathie und Né&he sind
bei lhrer Arbeit besonders
wichtig, war das ange-
sichts von Abstand und
Maske méglich?
Ich glaube, dass sich das un-
bewusst in den letzten Jahren
gedndert hat: Mehr Ausdruck
{iber die Stimme, mehr Gesten
— damit versuchen wir ein we-
nig mehr Verstindnis zu signa-
lisieren.

Statt von Sterbebeglei-
tung sprechen Sie von Le-
bensbegleitung bis zum
Schluss. Ihnen ist es wich-
tig, dass die Kinder heitere
Momente erleben. Wie
kann man sich das vor-
stellen?
Das ist mir ein besonderes An-
liegen. Wenn ein Kind in unse-
re Versorgung kommt, leben
nach sieben Jahren noch mehr
als 30 Prozent der Kinder. Und
jahrelang nur auf den Tod war-
ten? Das wire auch fiir mich
oder meine Familie nicht ak-
zeptabel. Im ersten Schritt
geht es darum, storende und
leidvolle Symptome, Schmerz,
Angst oder Ahnliches in den
Griff zu kriegen. Dann kann
man den Blick auf andere Din-
ge lenken: Essen, soziale Inter-
aktionen, Schule, Freunde und
vielleicht auch mal eine Reise.

Ihr Team hilft unter ande-
rem auch dabei, den Kran-

Holger Hauch am Bett eines kleinen Patienten.

ken Herzenswiinsche zu
erfiillen. Das sind immer
sehr emotionale Ereignis-
se. Kénnen Sie uns Bei-
spiele nennen?
Ja, zum Beispiel den »Flieger.
Dieser grofartige Junge hatte
uns eine klare Ansage ge-
macht: Ich gehe nicht, bevor
ich nicht geflogen bin. Vielen
Helfern ist es zu verdanken,
dass ein Hubschrauber kam
und ein schéner Tag mit Rund-
flug tiber das hessische Berg-
land wahr wurde.

, , Wenn Kindern
kurz vor ihrem Tod
Herzenswiinsche erfiillt
werden, so ist das
schon und traurig
zugleich.

Holger Hauch tber einen Flieger
und einen Schwimmer

Es gab auch einen beson-

deren Besuch in einem

Schwimmbad...
Ja, das war auch sehr bewe-
gend. Ein Junge, der extrem
isoliert werden musste und
keinen Kontakt mehr zur gro-
Reren Familie haben durfte,
wiinschte sich sehnlich ein
Bad im warmen Wasser, mit
tropischem Ambiente und
Cocktails. Eine Reise war auf-
grund des schlechten Zustands
unmoglich. Die Stadt ARlar
hat kurzfristig ihre Therme
mit Wasser gefiillt, desinfi-
ziert und mit Sole aufgefiillt.
Und dann durfte der groRe

Kreis der Familie einen ganzen
Tag zusammen dort sein — mit
einer Rettungsdienstcrew und
dem Palliativteam im Hinter-
grund. Dies war ein sehr sché-
ner und zugleich trauriger
Tag. Er konnte aber der Fami-
lie Ndhe, Zusammensein und
Wiirde fiir ein paar Stunden
schenken. Wenige Zeit spiter
ist der Junge gestorben.

Sie haben die Angebote
vorgeburtlicher Beratung
ausgeweitet. Wenn Eltern
vor der Geburt ihres Babys
die Diagnose einer lebens-
verkiirzenden Krankheit
bekommen, stellt sich die
Frage, ob sie die Schwan-
gerschaft fortfiihren wol-
len. Welche Erfahrungen
machen Sie mit dieser
Unterstiitzung?
Dies ist ein Thema, das dem
ganzen Team sehr am Herzen
liegt. Die werdenden Eltern
stehen vor einem grofRen
dunklen Abgrund. Sie sollen
entscheiden tiiber einen Ab-
bruch oder das Kind ver-
suchen zu gebdren.

Was ist Ihr Ansatz bei der

Beratung?
Wir versuchen die Wertvor-
stellungen der meist jungen
Familien zu erfragen, um so
den Bediirfnissen der Klienten
in einer ethischen und wiirde-
vollen Atmosphdre begegnen
zu konnen. Es kann fiir die
eine Familie richtig sein, die
Schwangerschaft zu beenden,
und fiir die andere eben auch
besser sein, das Kind fiir Stun-
den, Tage oder ldanger bei sich
zu Hause zu haben. In dieser
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Zeit stehen wir den Familien
rund um die Uhr bei und
gehen den Weg gemeinsam.

, , Authentische,
empathische Mediziner
bekommen viele
Geschenke zuriick.

Holger Hauch tber die
Botschaft an Studierende

Das Besondere dieses

Angebotes ist die Inter-

disziplinaritat?
Ja, genau. Ohne die Vernet-
zung mit den Kollegen und
Kolleginnen der Gynékologie,
Geburtshilfe, der Pranataldiag-
nostik, der Neonatologie, Neu-
ropddiatrie und Kinderkardio-
logie konnte man das nicht
machen. Das geht nur mit vie-
len Experten, weil die Erkra-
kungen meist selten sind, und
nur Expertise, Erfahrung und
Menschlichkeit konnen diesen
verunsicherten und leidenden
Eltern einen Funken Hoffnung
und Stirke geben, diese Zeit
gut zu liberstehen.

In Ihren Vorlesungen fiir
angehende Mediziner und
Medizinerinnen berichten
Sie von lhrer Arbeit. Was
ist das Wichtigste, das
Sie den Studierenden
mitgeben méchten?
Erst einmal geht es mir um
die Bedeutung von Authentizi-
tdit und Empathie. Wenn die
angehenden Arzte versuchen,

Ziel: Lebensqualitat lange erhalten

In Deutschland gibt es etwa
50000 Kinder mit lebensver-
kirzenden Erkrankungen. Dazu
zahlen neben Krebs- und Herzer-
krankungen auch neurologische,
neuromuskuldre oder genetische
Leiden, bei denen es keine realis-
tische Chance auf Heilung gibt.
Friher wurden die jungen Pa-
tienten haufig in Krankenhau-
sern versorgt, viele von ihnen

starben auch dort. Dies hat sich
durch SAPV geédndert. Darunter
versteht man die spezielle ambu-
lante palliative Versorgung. Die
Patienten bleiben in ihrem haus-
lichen Umfeld. Die Kinder wer-
den kurzfristig, aber nach Bedarf
auch Uber einen langeren Zeit-
raum betreut. Arzte und Pfle-
gende kommen zu ihnen, alle
Hilfen (Physio- oder Logothera-

peuten, Psychologen, Lehrkrafte)
werden koordiniert. Ziel ist es,
die Lebensqualitat so lange wie
mdglich zu erhalten. Das Team,
das von Arzten aller Fachrichtun-
gen des UKGM unterstitzt wird,
mochte  Bricken  schlagen
zwischen der Klinikversorgung
und dem  Zuhause. Infos:
www.palliativpro.de/das-kinder-
palliativteam.
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sich in die Situation der Pa-
tienten hineinversetzen, dann
bekommen sie viele Geschen-
ke zuriick: Eine hohere Wahr-
scheinlichkeit, die richtige Di-
agnose stellen zu koénnen, weil
die Patienten sich 6ffnen und
so mehr tber die Erkrankung
geklirt werden kann. Wenn
Patienten merken, dass man
sich um sie bemiiht, dann be-
kommt man ein Licheln zu-
rick, einen dankbaren Hinde-
druck. Das ist manchmal mehr
wert als ein paar Euro mehr
auf dem Konto.

Es geht aber sicher auch

darum, was Palliativmedi-

zin vermag.
Nattirlich, denn das ist selbst
Fachleuten nicht klar. Als ich
mal auswdrts einen Vortrag
iiber die Palliativversorgung
von Kindern gehalten habe,
sagt ein renommierter Lehr-
stuhlinhaber spontan: »Ich
dachte immer, in der Palliativ-
medizin konnte man gar
nichts mehr machen.« Wenn
die Studierenden nach meiner
Vorlesung darauf einen guten
Konter geben konnen, dann
habe ich ein Lernziel erreicht.

Sie sind »Vollprofi«, aber
auch ein mitfiihlender
Mensch und Vater. Gibt es
ein Ereignis, das Sie wéh-
rend der Pandemie oder
jetzt nach Kriegsausbruch
besonders bewegt hat?
Das fillt mir schwer zu beant-
worten. Wenn ich mir vorstel-
le, mit welchem Aufwand wir
versuchen, kleine Schritte zu
schaffen und sich das ganze
Team total freut, wenn wir et-
was erreichen, dann ist das
sehr schon. Und wenn ich
dann hore, dass am gleichen
Tag eine Rakete in ein Kinder-
krankenhaus in der Ukraine
eingeschlagen ist, viele Leben
in Sekunden ausgeldscht und
Familien zerrissen wurden -
dann bleibe ich sprachlos und
nachdenklich zuriick. Und
wenn einem dann bewusst
wird, dass das im Jemen, Sy-
rien, im Sudan und in anderen
Lindern auch passiert, dann
muss ich mich zum Glauben
daran zwingen, dass das Gute
auf lange Sicht gewinnt.





