


Kernkompetenz 2:

Die Bandbreite der Entwicklung von Sauglingen, Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen sowie deren Beeintrachtigung durch eine lebensbedrohliche Erkrankung
aufzeigen

Erlduterung:

Eine der groRen Besonderheiten und Herausforderungen in der Gesundheitsversorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen ist das umfassende Wissen und Verstandnis von
altersentsprechenden Entwicklungsphasen, bezogen auf die korperliche, geistige, soziale und
emotionale Entwicklung. Kenntnisse, Verstdndnis und sich auf die jeweils unterschiedlichen
Fahigkeiten der Wahrnehmung, des Denkens und der Kommunikation einlassen zu kdnnen, sind
neben den kindheitsspezifischen Krankheitsursachen und Therapien wesentliche Griinde fir das
Vorhalten von entsprechenden Berufsausbildungen oder -weiterbildungen, z. B. Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege, Facharzt / -&rztin fir Kinder- und Jugendmedizin, psychosoziale Fachkréfte wie
Kinder- und Jugendlichen-Psychotherapeut / -in, Sozialpddagog:in / -arbeiter:in. Eine chronische,
lebenslimitierende Erkrankung beeinflusst die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen erheblich.
In der péadiatrischen Palliativversorgung ist es essentiell, neben den altersentsprechenden
Entwicklungsphasen auch die Entwicklung der kinderspezifischen Vorstellungen von Krankheit,
Sterben und Tod zu verstehen und in der Versorgungsplanung und der Kommunikation zu
bertiicksichtigen.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen Kinder und Jugendliche als sich entwickelnde
Individuen in der padiatrischen Palliativversorgung.

Kinder und Jugendliche als sich entwickelnde Individuen in der padiatrischen Palliativversorgung

Um sich auf die Lebenswelt von Kindern und Jugendlichen einlassen zu koénnen, benétigt es
umfassendes Wissen zu altersspezifischen Entwicklungsphasen, Kommunikations- und
Verhaltensweisen. Innerhalb ihrer individuellen Entwicklungsphasen sind Kinder und Jugendliche mit
ihrer Erkrankung, dem mdoglichen Sterben und bevorstehenden Tod konfrontiert. Diese Situation
beeinflusst ihre Entwicklung und kann z. B. zu einer Veranderung in der Entwicklungsgeschwindigkeit
fuhren. Daneben kénnen unginstige Versorgungssituationen, in denen essentielle Bediirfnisse fir
eine altersentsprechende Entwicklung nicht berticksichtigt werden (kénnen), zusatzliche Risiken
darstellen. Diese sollen reflektiert und durch eine entwicklungsgerechte Versorgung vermieden
werden.

Inhalte:
- Entwicklung von Wahrnehmen, Denken und Kommunikation orientiert an Altersstufen und
Entwicklungsstadien
- Todeskonzepte von Kindern und Jugendlichen
Einfluss chronischer Erkrankung auf die Entwicklung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen
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Wissen Fertigkeiten

Personale Kompetenz

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e kennen alters-
spezifische korperliche,
geistige, emotionale,
soziale und spirituelle
Entwicklungsphasen
vom Sauglings- bis ins
junge Erwachsenen-
alter.
kennen spezifische
kindliche Ausdrucks-
und Kommunikations-
formen.
kennen
unterschiedliche
Krankheits- und
Todeskonzepte von
Kindern und
Jugendlichen und
wissen, dass diese
durch die altersent-
sprechende
Entwicklung von
Wahrnehmen und
Denken beeinflusst
sind.
wissen, dass
lebenslimitierende
Erkrankungen die
Entwicklung von
Kindern und
Jugendlichen erheblich
und auf allen Ebenen
beeinflussen kénnen.
e kennen Grundsatze
der Entwicklungs-
forderung.

Die Teilnehmenden

kénnen
Entwicklungsphasen
von Kindern und
Jugendlichen
erkennen.

wissen, welche
grundlegenden
Bedirfnisse fiir
verschiedene Ent-
wicklungsaufgaben
bedeutsam sind, und
kénnen alters-
gerechte Angebote
gestalten.

kénnen mit Kindern,
Jugendlichen und
jungen Erwachsenen
entsprechend deren
kognitiven,
emotionalen,
physischen und
spirituellen
Entwicklungsstands
kommunizieren und
interagieren.

kdnnen angemessen
auf Fragen nach
Krankheit, Sterben
und Tod (bei Kindern
und Jugendlichen
sowie entwicklungs-
retardierten jungen
Erwachsenen immer
in Absprache mit den
Eltern) reagieren und
die Eltern
einbeziehen.

kénnen Eltern in
Bezug auf die
Entwicklungsstufen
auf Krankheit, Tod
und Sterben beraten.

Die Teilnehmenden

e kénnen altersgerecht mit
Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen
kommunizieren.

e verstehen kindliches /
jugendliches Verhalten
als den jeweiligen
Entwicklungsphasen
entsprechend.

e kénnen Autonomie- und
Abhangigkeitskonflikte
der padiatrischen
Patient:innen identi-
fizieren und im Team
kommunizieren.

e verstehen, dass die
kulturellen und sozialen
Bezlige der Kinder und
Jugendlichen mit
zunehmendem Alter an
Bedeutung gewinnen.

Die Teilnehmenden

o reflektieren ihr
Verhalten und ihre
Sprache, passen sie
der jeweiligen
Entwicklungsphase
der padiatrischen
Patient:innen an.
verstehen ihre Rolle
als Fursprechende
auch fir die
Entwicklungsbediirf-
nisse der padia-
trischen
Patient:innen und
setzen sich fiir sie
ein.

28




Kernkompetenz 3:

Kérperliches Wohlbefinden wahrend des kindlichen Krankheitsverlaufs —
einschlieRlich der Lebensendphase — férdern

Erlauterung:

Lebensbedrohliche und lebenslimitierende Erkrankungen gehen oftmals mit korperlichen
Symptomen einher, die von erkrankten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie deren
Familien als sehr leidvoll empfunden werden. Die Krankheitssymptome kénnen die Lebensqualitat
erheblich einschrianken. Die Antizipation, Beurteilung und Behandlung leidvoller korperlicher
Symptome sind daher grundlegende Anliegen in der padiatrischen Palliativversorgung. Einige
korperliche Symptome treten krankheitslibergreifend und insbesondere in der Lebensendphase auf,
manche sind eher krankheitsspezifisch oder bezeichnend fiir bestimmte Lebensphasen, wie z. B. bei
Frih- und Neugeborenen. Die Besonderheit in der padiatrischen Palliativversorgung ist die
Heterogenitadt der Krankheitsbilder und die Anwendung von Medikamenten, die fir Kinder und
bestimmte Indikationen nicht zugelassen sind. Ungewohnliche Dosierungen, Medikamenten-
kombinationen und -darreichungsformen, welche eine optimale Behandlung ermoglichen, sind
ebenfalls eine Besonderheit der padiatrischen Palliativversorgung. Eine Maligabe bei der Therapie
leidvoller Symptome sollte immer sein, das durch die Symptome verursachte Leid mit dem
moglichen Nutzen aber auch Schaden der Behandlung abzuwagen. Die Lerninhalte sind angelehnt
an das Curriculum  Zusatzweiterbildung Palliativmedizin der  Bundessarztekammer
(Bundesirztekammer & Arbeitsgemeinschaft der deutschen Arztekammern, 2020).

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen Schmerz und Schmerztherapie (3.1), pulmonale,
respiratorische und kardiologische Symptome (3.2), gastroenterologische Symptome (3.3),
Anorexie-Kachexie-Syndrom, Fatigue und Malnutrition bei Kindern mit schwerer
Mehrfachbehinderung (3.4), dermatologische Erkrankungen und Symptome (3.5),
neuropddiatrische Erkrankungen und neurologische Symptome (3.6), Versorgung und
Symptomkontrolle in der Terminal- und Finalphase (3.7), Besonderheiten in der padiatrischen
Onkologie (3.8), Besonderheiten in der Neonatologie (3.9), komplementdre, alternative und
integrative Therapiemethoden (3.10) und multiresistente Erreger in der padiatrischen
Palliativversorgung (3.11).

3.1 Schmerz und Schmerztherapie

Viele Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebenslimitierenden Erkrankungen leiden an
Schmerzen. Die Linderung von Schmerzen ist eine der Hauptaufgaben in der Palliativversorgung.
Vorbehalte gegenliber international anerkannter und von der WHO empfohlener Vorgehensweisen
bei der Behandlung von Schmerzen mit Opioiden sind jedoch nicht selten der Grund fiir eine nicht
ausreichende Schmerzlinderung in der padiatrischen Palliativversorgung. Schmerztherapeutische
Kenntnisse sind fir ein interdisziplindres und multiprofessionelles Kinderpalliativteam essentiell,
aber auch Eltern und die erkrankten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen benétigen
angemessene Informationen zur Schmerztherapie, um mogliche unbegriindete Sorgen ablegen zu
konnen. Um Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Schmerzen eine gute
schmerztherapeutische Versorgung bieten zu kénnen, missen unterschiedliche Voraussetzungen in
den verschiedenen Entwicklungsphasen der Kinder und Jugendlichen bericksichtigt werden. Die
Schmerzpathophysiologie und die Schmerzerfassung aber auch Pharmakokinetik und -dynamik von
Analgetika unterscheiden sich von Frithgeborenen, Kleinkindern bis hin zu Jugendlichen sehr. So sind
entwicklungsspezifische, altersgerechte und krankheitsspezifische Kenntnisse zum Ausdruck von
Schmerz, zur Schmerzkommunikation, zur Schmerzerfassung und -therapie essentiell. Nach dem
ytotal pain“-Konzept von Cicely Saunders leidet ein Mensch immer als ganzer Mensch; die
individuelle Schmerzerfahrung kann dabei in verschiedenen Dimensionen beeinflusst werden.

Entscheidend ist eine angemessene Haltung, die das individuelle Leid der erkrankten padiatrischen
Patient:innen nicht nur auf der physischen, sondern auch auf der emotionalen, sozialen und
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Durchbruchschmerz,

Inhalte:

Verfahren

andere Schmerztherapie — z. B.

- Schmerzdefinition, Schmerz(patho)physiologie

- Schmerzkonzepte von Kindern und Jugendlichen und kulturelle Einflisse

- Total Pain Konzept und Einflussfaktoren auf das individuelle Schmerzerleben

- Schmerzeinschatzung in verschiedenen Alters- und Entwicklungsstufen und
Schmerzdokumentation

- Medikament6dse Schmerztherapie, WHO-Stufenschema, Umgang mit Nebenwirkungen,
Patientenkontrollierte Analgesie (PCA)

- Nicht-medikamentése therapeutische, pflegerische und komplementdare Mallnahmen zur
Schmerzreduktion

- Weitere Mallnahmen zur Schmerzlinderung in padiatrischen Palliativversorgung:
unkonventionelle Applikationswege, Strahlen- oder Chemotherapie, Operationen, invasive

spirituellen Ebene anerkennt. Wichtig ist zudem, dass Erkenntnisse in der Palliativversorgung von
padiatrischen Patient:innen mit Krebserkrankungen nicht kritik- und gedankenlos auf andere
Krankheitsbilder ibertragen werden diirfen. Padiatrische Patient:innen mit Mehrfachbehinderung
reagieren besonders ,empfindlich” auf zentral wirksame Medikamente und nicht-steroidale
Antirheumatika. Patient:innen, die oft jahre- bis jahrzehntelang behandelt werden, bendtigen eine
zurickhaltender Einsatz schnell wirksamer Opioide fir
Nicht-Opioide mit geringer Langzeittoxizitdt — als Patient:innen mit
Krebserkrankungen am Lebensende.

- Besonderheiten der Schmerztherapie bei verschiedenen Schmerzformen

[Fachkompetenz " Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen die Definition
von Schmerz und
haufigen Schmerzformen
in der padiatrischen
Palliativversorgung.
kennen das bio-psycho-
soziale-spirituelle
Schmerzmodell und das
Total-Pain-Konzept.
wissen um den Zu-
sammenhang von Angst
und Schmerz und kennen
weitere Einflussfaktoren
auf das individuelle
Schmerzempfinden.

e wissen um die negativen
Auswirkungen von
Schmerz auf die
Lebensqualitat.

kennen eindimensionale
und multidimensionale
Schmerzeinschatzungsins
trumente fir Friih- und
Neugeborene, Klein-
kinder, altere Kinder und
Jugendliche, beatmete
und sedierte Kinder und
Kinder mit schweren
Beeintrachtigungen,

Die Teilnehmenden

e kdnnen Schmerzen bei
Kindern verschiedener
Altersgruppen erkennen,
systematisch mit jeweils
passenden Schmerzein-
schatzungsinstrumenten
erfassen, dokumentieren
und im Team kommuni-
zieren (entsprechend der
eigenen Profession im
interprofessionellen Team).
kénnen Unruhe bei Frih-
und Neugeborenen sowie
bei Kindern / Jugendlichen /
jungen Erwachsenen mit
Schwerstmehrfachbehin-
derung als mogliches
Schmerzanzeichen identi-
fizieren und im Team
kommunizieren.

e kdnnen zwischen akuten und
chronischen Schmerzen und
verschiedenen Schmerzarten
differenzieren (entsprechend
ihrer Profession).

e kdnnen Schmerz als
Anzeichen einer Krisen-
situation erkennen und

Die Teilnehmenden

e respektieren

Schmerz als

individuelles Leid

und subjektives

Erleben.

verstehen, dass

sich das

,Schmerzkonzept”

von Kindern mit

zunehmendem

Alter und

langerem

Krankheitsverlauf

verandern kann,

und sind in der

Lage, entwick-

lungsgerechte

Kommunikations-

moglichkeiten

bzgl. Schmerz zu
nutzen.

e erkennen und
respektieren, dass
Schmerz auch
Ausdruck
komplexerer
Probleme des
Kindes /
Jugendlichen /

Die Teilnehmenden

e verstehen, dass
die Fremdein-
schatzung von
Schmerzen eine
subjektive
Interpretation des
individuellen
Schmerzerlebens
der betroffenen
Kinder, Jugend-
lichen und jungen
Erwachsenen
darstellt.

e erkennen an, dass
Schmerzsympto-
me und deren
Wechselwirkun-
gen in der
padiatrischen
Palliativversor-
gung in einem
ganzheitlichen
Kontext betrach-
tet werden sollten
und deshalb eine
differenzierte
Beurteilung
erfordern.
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sowohl zur Fremd-
einschatzung
(Beobachtung) als auch
zur Selbsteinschatzung
ab dem Kleinkindalter zur
Einschatzung von akuten,
prozeduralen bzw.
postoperativen
Schmerzen sowie von
wiederkehrenden und
chronischen Schmerzen.
kennen Grundlagen der
medikamentdsen
Symptomkontrolle
einschlieflich der
analgetischen Stufen und
adjuvanter Therapien
sowie Besonderheiten
bei verschiedenen
Schmerzformen.

kennen die Prinzipien des
WHO-Stufenschemas.
kennen die wichtigsten
Analgetika-Neben-
wirkungen, deren
gebrauchlichste
Behandlung und die
Applikationsformen der
Adjuvantien / Supportiva
(entsprechend der
Berufsgruppe).

kennen nicht-
medikamentdse
therapeutische,
pflegerische und
komplementare
Behandlungsmoglichkeit
en von Schmerzen bei
Kindern und
Jugendlichen.

kennen weitere
MaRnahmen zur
Schmerzlinderung in der
Palliativversorgung von
Kindern und
Jugendlichen,
insbesondere in der
Lebensendphase.
wissen um die
Wichtigkeit und
Moglichkeiten der
Schmerzprophylaxe vor
schmerzhaften
Eingriffen.

angemessen darauf
reagieren.

e konnen den Bedarf des

Einsatzes von Analgetika,

Zusatz- und Bedarfsmedi-

kation einschatzen und

anordnen (Arzt:innen) oder
diese Information
entsprechend weitergeben

(Pflegende) und die

verordneten Medikamente

sicher anwenden.

sind in der Lage, je nach

Berufsgruppe, mit

verschiedenen Katheterarten

und der PCA-Versorgung
umzugehen.

sind in der Lage, je nach

Berufsgruppe, an der

Erstellung und Umsetzung

von Therapiepldanen

mitzuwirken.

konnen praventive /

antizipatorische

MaRnahmen planen und

anwenden, um Schmerzen

sicher und effektiv zu
kontrollieren oder zu
vermeiden.

kénnen potentielle therapie-

oder krankheitsbedingte

Komplikationen antizipieren

und entsprechend handeln.

kénnen schmerzlindernde

PflegemaBnahmen

anwenden.

e kénnen psychologische
Erkenntnisse zur
Schmerzlinderung umsetzen
und erkrankte Patient:innen
und ihre Familien darin
anleiten und schulen.

e kdnnen weitere

therapeutische und

komplementare

MaRnahmen zur

Schmerzlinderung anwenden

oder initiieren.

kénnen erkrankte Kinder /

Jugendliche / junge

Erwachsene und ihre Eltern

im Umgang mit

schmerztherapeutischen

MaRnahmen anleiten, inkl.

PCA.

jungen
Erwachsenen sein
kann (total pain).
sind sich bewusst,
dass Schmerzen
bei erkrankten
Kindern / Jugend-
lichen / jungen
Erwachsenen
auch fur ihre
Familien eine
grof3e Belastung
darstellen.
erkennen und
respektieren, dass
Schmerz in
unterschiedlichen
Kulturen
verschieden
ausgedriickt wird
und individuelle
Umgangsweisen
erfordern kann.
kénnen als Teil
des interdis-
ziplinaren,
multiprofessio-
nellen Teams und
mit Einbezug der
betroffenen
Kinder, Jugend-
lichen, jungen
Erwachsenen und
Eltern an der
Planung und
Gestaltung eines
individuellen
Therapie- und
Unterstutzungs-
plans mitwirken.
erkennen
Vorbehalte und
Informationsbe-
darf der Familien
beziiglich der
medikamentdsen
Schmerztherapie
und kénnen je
nach
Berufsgruppe
darauf reagieren.

o reflektieren und
akzeptieren ihre
eigene Rolle im
Versorgungsteam
mit ihren
Moglichkeiten
und Grenzen.
akzeptieren die
Ablehnung von
therapeutischen
und / oder
pflegerischen
Angeboten
sowohl von Eltern
als auch von
betroffenen
padiatrischen
Patient:innen.
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3.2 Pulmonale, respiratorische und kardiologische Symptome

Pulmonale, respiratorische und kardiologische Symptome treten in der péadiatrischen
Palliativversorgung im Verlauf verschiedener Erkrankungen (z. B. Zystische Fibrose,
Muskelatrophien, restriktive Lungenerkrankungen bei schwerer Mehrfachbehinderung und
komplexe Herzfehler) und insbesondere in der Lebensendphase auf. Dyspnoe (Atemnot), Husten
und Hamoptyse (Bluthusten), Pleuraerguss sowie rezidivierende Pneumonien sind fir die
erkrankten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihre Familien bedngstigend und
eine grolRe Belastung; oftmals werden sie als lebensbedrohlich erlebt. Das subjektive Gefiihl von
Dyspnoe (Atemnot) ist dabei ebenso wie Schmerz durch bio-psycho-sozial-spirituelle Aspekte
beeinflussbar und sollte daher umfassend interpretiert werden. Manche padiatrische
Palliativpatient:innen, die aufgrund chronischer oder progredienter Erkrankungen an chronischer
respiratorischer Insuffizienz leiden, leben mit einer Langzeitbeatmung. Die meisten beatmeten
Patient:innen, die zuhause leben, werden mittels nicht-invasiver Maskenbeatmung behandelt.
Invasive Langzeitbeatmung Uber ein Tracheostoma ist mit einem erfahrenen Behandlungsteam
durchfiihrbar. Um die Lebensqualitat der betroffenen padiatrischen Patient:innen zu verbessern, ist
eine gut begriindete Indikationsstellung fiir den Beginn und die Fortfiihrung der Beatmung von
herausragender Bedeutung.

Kardiologische Symptome bis hin zur Herzinsuffizienz treten sowohl bei angeborenen strukturellen
Herzerkrankungen als auch bei Kardiomyopathien, entziindlichen Herzerkrankungen,
Herzrhythmusstorungen oder pulmonaler Hypertonie auf. Weitere Symptome, die mit einer
Herzinsuffizienz / -erkrankung in Zusammenhang stehen und in der Palliativversorgung behandelt
werden, sind Odeme, Aszites, Atemnot, Zyanose, Schmerzen, Depression, Midigkeit, Schwéche und
Kachexie. Die kinderkardiologischen Krankheitsbilder sind sehr vielfaltig und erfordern eine frihe,

Inhalte:

enge Zusammenarbeit von Kinderkardiolog:innen und Kinderpalliativteam.

- Dyspnoe und andere respiratorische Symptome
- Beatmungsmoglichkeiten bei (chronisch) respiratorischer Insuffizienz - von Neugeborenen

bis ins junge Erwachsenenalter
- Kardiologische Symptome / Erkrankungen in der padiatrischen Palliativversorgung

[Fachkompetenz " ] personale Kompeten:

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen Definitionen,
Anzeichen und Diagnhose
von Dyspnoe und
anderen respiratorischen
Symptomen.

e kennen die
Pathophysiologie,
Ursachen, Differenzial-
diagnosen von Dyspnoe
und anderen respirato-
rischen Symptomen.

e wissen, dass Dyspnoe ein
haufiges Symptom in der
padiatrischen
Palliativversorgung ist.

e wissen, dass Dyspnoe das
subjektive Geflihl der
Atemnot beschreibt.

Die Teilnehmenden

e sind in der Lage, Dyspnoe
und respiratorische
Symptome zu erkennen,
einzuschatzen und zu
dokumentieren.

e kénnen geeignete Instru-
mente fiir die Beurteilung
der Dyspnoe einsetzen
(NRS, VAS) und kénnen
somit auch den Erfolg der
eingesetzten (medika-
mentdsen) Therapie
beurteilen.

e kénnen die Co-Faktoren
von Dyspnoe
differenzieren.

e erkennen Dyspnoe und
respiratorische

Die Teilnehmenden

e akzeptieren das
individuelle Symp-
tomempfinden und
die individuelle
Leiderfahrung von
padiatrischen
Palliativpatien-
t:innen.

e sind sensibel dafur,
dass Dyspnoe und
andere
respiratorische oder
kardiologische
Symptome als
lebensbedrohlich
erlebt werden
kdnnen.

Die Teilnehmenden

o reflektieren
differenziert ihre
Haltung bzgl.
therapeutischer,
eingreifender

Einsatz von
Sauerstoff,
Beatmung oder
Absaugen) bei
Atemnot und
anderen
pulmonalen und
kardiologischen
Krisensituationen
und nehmen ihre
eigenen Grenzen
und Angste wahr.

MaRnahmen (z. B.
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e wissen, dass fur die
Bewertung der Dyspnoe
die Selbstauskunft des
Patienten / der Patientin
ausschlaggebend ist, bei
nicht verbal Kommuni-
zierenden die Bewertung
durch Eltern sowie das
Behandlerteam.
kennen medikamentése,
pflegerische und
therapeutische
Behandlungsmdglichkei-
ten von Dyspnoe und
anderen respiratorischen
Symptomen.
wissen, dass besorgte
und angstliche
Reaktionen der Familie
einen negativen Einfluss
auf die Dyspnoe haben
kénnen.
wissen, dass eine ruhige
Atmosphare die Dyspnoe
positiv beeinflussen
kann.
wissen, dass ein
fehlender Hustenreflex
die Gefahr einer
Aspiration und einer
pulmonalen Infektion
erhoht sowie das Gefiihl
von Dyspnoe verstarken
kann.
kennen die Ursachen,
Differenzialdiagnosen,
Diagnostik und
Behandlung von Husten.
kennen Indikationen,
Kriterien und
Moglichkeiten der nicht-
invasiven und invasiven
Beatmung betroffener
Kinder und Jugendlicher
im palliativen Kontext.
wissen, dass eine
Entscheidung der
Langzeitbeatmung nicht
ausschlieBlich aus
medizinischen
Uberlegungen, sondern
auch immer auf der Basis
ethischer Erwagung
getroffen wird.
e kennen die
Nebenwirkungen und
Komplikationen bei einer

Krisensituationen und
kénnen (professions-
spezifisch) angemessen
darauf reagieren.
kénnen eine ruhige
Atmosphare vermitteln
und pflegerische,
therapeutische und /
oder medikamentoése
MaRnahmen zur
Symptombehandlung
anwenden.

kénnen die
therapeutischen
Maflnahmen bei einem
fehlenden Hustenreflex
einleiten und
durchfihren.

kénnen verschiedene
Hustenarten
differenzieren und eine
medikamentose,
pflegerische und
therapeutische
Behandlung / MaRBnahme
einleiten.

kénnen Eltern und
weitere Angehorige in
unterstitzenden
Behandlungs- und
PflegemaRnahmen bei
Dyspnoe und
respiratorischen
Symptomen beraten und
anleiten.

kénnen potentielle
Komplikationen
antizipieren und im Team
sowie mit den Eltern
einen Behandlungsplan
fir das Vorgehen im
Notfall diskutieren und
entwickeln.

kénnen die Indikation fir
eine nicht-invasive und
invasive Beatmung
stellen und die Eltern in
den Entscheidungs-
prozess mit einbeziehen.
kénnen die Eltern fur die
Pflege ihres Kindes
schulen und beraten.
kénnen im
therapeutischen
Gesamtkonzept
respiratorische
Komplikationen
antizipieren und
bedenken folgende

e erkennen die
Bedeutung und
Belastung der
respiratorischen
und kardiologischen
Symptome sowohl
flr die betroffenen
padiatrischen
Patient:innen als
auch ihre Familien.
koénnen als Teil des
interdisziplindren
und multipro-
fessionellen Teams
und mit Einbezug
der Eltern an der
Planung und
Gestaltung eines
individuellen
Therapie- und Un-
terstlitzungsplans
mitwirken.
akzeptieren, dass
die padiatrischen
Palliativpatien-
t:innen trotz der
Beatmung ihre
Lebensqualitat gut
einschatzen.

e akzeptieren, dass
Atemnot sowohl bei
den betroffenen
padiatrischen
Patient:innen als
auch bei den Eltern,
Angehdrigen und
auch beim
begleitenden Team
zu Angsten fiihren
kann.

respektieren die
Ablehnung von
therapeutischen
Angeboten oder
auch den Wunsch
von Eltern nach
weiterfiihrenden,
zum Teil auch
invasiven
MalRnahmen.
erkennen den
Bedarf einer
ethischen Beratung,
z. B., wenn sich
Behandlungswiin-
sche von Eltern und
betroffenen
Kindern / Jugend-
lichen unter-
scheiden; sie sind
sich ihrer eigenen
Rolle und Grenzen
bewusst.

haben Einsicht in
die Notwendigkeit,
in der Diagnostik
und Therapie mit
anderen
Berufsgruppen zu
kooperieren.
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nichtinvasiven und
invasiven Beatmung.
wissen, dass bei den
Therapieoptionen einer
chronischen
respiratorischen
Insuffizienz das
therapeutische
Gesamtkonzept den
progredienten Verlauf
der Grundkrankheit
antizipieren muss.
wissen um die Bedeutung
der unterstiitzenden
Kommunikation bei
tracheotomierten
Kindern fur die
Sprachentwicklung, die
forderlich fur die
Lebensqualitat und
Personlichkeitsentwick-
lung ist.

kennen die
medizinischen,
pflegerischen und
psychosozialen
Auswirkungen einer
(auRerklinischen)
Beatmung.

wissen um fir die
padiatrische
Palliativversorgung
relevante kardiologische
Erkrankungen.

kennen die Anzeichen
von Komplikationen und
bedrohlichen
kardiologischen Krisen
und kennen MaBnahmen
zur Krisenintervention.
kennen die Besonderheit
in der Kinderkardiologie,
dass in lebensbedroh-
lichen Situationen
Entscheidungen meist
sehr schnell getroffen
werden miussen.
erkennen den Bedarf an
einer guten
Zusammenarbeit
zwischen
Kinderkardiologie und
padiatrischer
Palliativversorgung.

Aspekte: Infektions-
prophylaxe, Therapie der
Husteninsuffizienz,
Skoliosebehandlung und
ausreichende Ernahrung.
kénnen Komplikationen,
Nebenbewirkungen einer
Beatmung vordenken
und in Notfallen adaquat
darauf reagieren, kdnnen
diese zudem mit den
Eltern besprechen.
kénnen die Anbindung an
ein Beatmungszentrum
initiieren und die
Uberleitung in die
Hauslichkeit mit
Unterstitzungsmaoglichke
iten organisieren.

sind in der Lage,
kardiologische Symptome
bei erkrankten
padiatrischen
Patient:innen zu
erkennen, einzuschatzen
und zu dokumentieren.
kénnen mogliche
Symptome und
psychosoziale
Problematiken einer
kardiologischen
Erkrankung antizipieren
und mit Eltern
professionsspezifisch
besprechen.

kénnen kardiologische
Krisensituationen
erkennen und
angemessen darauf
reagieren.

erkennen den Bedarf der
padiatrischen
Palliativversorgung und
regen eine
Zusammenarbeit
zwischen der
Kinderkardiologie und
dem Palliativteam an.
kénnen Strategien
anwenden, um das
Wohlbefinden und die
Lebensqualitat der
betroffenen padia-
trischen Palliativpa-
tient:innen gemeinsam
mit deren Familien zu
maximieren und deren
Wiirde zu wahren.
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3.3. Gastroenterologische Symptome

Bei fortschreitender Erkrankung und / oder als Nebenwirkungen der Behandlung treten
gastroenterologische Symptome wie z. B. Ubelkeit, Erbrechen, Obstipation, Diarrhoe hiufig auf. Die
Lebensqualitdt der padiatrischen Patient:innen sowie der gesamten Familie kann dadurch
beeintrachtigt werden. Die genauen Differenzierungen der Ursachen und der Pathophysiologie ist
von enormer Bedeutung, um wirksame medikamentdse und nicht-medikamentése Therapien
durchzufiihren und somit eine gute Symptomkontrolle zu erreichen. Die Indikation von Therapien ist
immer auch abhangig von der Grunderkrankung der Patient:innen. Zudem spielt der Zeitpunkt des
Auftretens der Symptome eine Rolle, d.h. in der terminalen Phase sind andere
Behandlungsmaflinahmen indiziert als in der langer andauernden palliativen Rehabilitationsphase. In
der terminalen Phase geht es vor allem darum, zusatzliches Leid durch unndétige therapeutische
MafRnahmen zu verhindern. Daher mussen die Lebensqualitdt der padiatrischen Patient:innen und
die Belastungen fiir ihre Familien bei der Entscheidung flir oder gegen bestimmte medizinisch-
therapeutische oder pflegerische MaRnahmen Bertlicksichtigung finden.

Inhalte:
- Erbrechen, Ubelkeit
- Obstipation, Diarrhoe
- lleus

[Fachkompetenz " ] Personale Kompeten:z

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz Selbstkompetenz
Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden
e kennen Ursachen von e kdnnen e nehmen das o reflektieren ihre

gastroenterologischen
Symptomen in der
padiatrischen
Palliativversorgung wie
Ubelkeit, Erbrechen,
Obstipation und
Diarrhoe.

kennen klinische
Anzeichen und die
Definition des selten
auftretenden lleus.
kennen die Ursachen,
Differenzialdiagnosen
und notwendige
Diagnostik bei
gastroenterologischen
Symptomen und
wissen, dass es je nach
Grunderkrankung
Unterschiede geben
kann (z. B.
Kurzdarmsyndrom,
onkologische und
schwere neurologische
Erkrankungen).
kennen die
Belastungen fir die
padiatrischen
Patient:innen und
mogliche

gastroenterologische
Symptome erkennen,
bewerten und
dokumentieren.
kénnen die Symptome
auf der bio-psycho-
sozialen Ebene
differenzieren und
professionsspezifisch
Therapien und
Interventionen
durchfihren.
kénnen ihre
Beobachtungen im
interdisziplindren
Team kommunizieren.
kénnen mogliche
Ursachen der
Symptome
differenzieren und
entsprechende
MaRnahmen
anwenden.
sind in der Lage,
erleichternde Pflege-
und Behandlungs-
malnahmen
anzuwenden.
e erkennen bedrohliche
Situationen (z. B.

individuelle
Symptomempfinden
und die Leiderfahrung
der padiatrischen
Patient:innen wahr
und erkennen diese
an.

haben Verstandnis
dafur, dass
gastroenterologische
Symptome die
erkrankten
padiatrischen
Patient:innen und ihre
Familien belasten und
die Lebensqualitat
erheblich
beeintrachtigen
kénnen.

haben Verstandnis
dafur, dass Probleme
bei der Ausscheidung
gerade bei dlteren
Kindern, Jugendlichen
und jungen
Erwachsenen mit
groBer Scham besetzt
sein konnen und
deshalb die
Kommunikation

eigenen Gefiihle im
Zusammenhang mit
Ubelkeit, Erbrechen
und Ausscheidungen.

e respektieren die
eigenen Grenzen
genauso wie die von
anderen.

e haben Einsicht in die
Notwendigkeit in der
Diagnostik und
Therapie mit anderen
Berufsgruppen zu
kooperieren.
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Komplikationen der
gastroenterologischen
Symptome.

haben fundierte,
professionsspezifische
Kenntnisse zur
medikamentdsen und
nicht-medikamentdsen
Symptombehandlung.
wissen, dass jegliches
Konzept zur Therapie
gastroenterologischer
Symptome mit der
Einschatzung der
Pathophysiologie
beginnen muss.
wissen um
gastroenterologische
Nebenwirkungen /
Komplikationen haufig
in der Palliativver-
sorgung eingesetzter
Medikamente und
kennen die
prophylaktischen
MaRnahmen.

wissen, um die
Symptomatik und
Prognose eines lleus
und die moglichen
MaRnahmen, die
angepasst an die
Lebenserwartung des
Kindes erfolgen.

Stuhl- oder
Bluterbrechen, lleus)
und leiten adaquate
Maflinahmen ein.
kénnen mogliche
krisenhafte Ereignisse
/ Komplikationen
sowie potentielle
Ursachen von
verstarktem Leid
antizipieren und sich
im Team und ggf. die
Familie vorbereiten.
wenden praventive
MaRnahmen an, um
Symptome sicher,
effektiv und
patient:innenorientiert
zu vermeiden oder zu
behandeln.

kénnen Strategien
anwenden, um das
Wohlbefinden und die
Lebensqualitat der
betroffenen
padiatrischen
Palliativpatient:innen
gemeinsam mit deren
Familien zu
maximieren und deren
Wiirde zu wahren.
kénnen den Bedarf
und das Bediirfnis
nach Nahrungs- und
Flussigkeitsaufnahme
einschatzen.

dariber sensibel
gestaltet werden
sollte.

verstehen, dass die
elterliche Unter-
stlitzung bei der
Stuhlausscheidung fir
Jugendliche/junge
Erwachsene, aber auch
die Eltern selbst,
schwierig sein kann.
kénnen Eltern und
andere Familien-
mitglieder unter
Beriicksichtigung von
Scham- und
Belastungsgrenzen
anleiten.

kénnen als Teil des
interdisziplindren und
multiprofessionellen
Teams und mit
Einbezug der
padiatrischen
Patient:innen sowie
Eltern an der Planung
und Gestaltung eines
individuellen Therapie-
und Unterstiitzungs-
plans mitwirken.
kénnen Eltern und
anderen Familien-
angehorigen einfihl-
sam vermitteln, dass in
der Sterbephase
unangenehme
Maflnahmen, wie z. B.
rektale Einlaufe und
manuelle
Ausraumung,
manchmal eine
groRere Belastung
darstellen als die
Symptome einer
Obstipation.
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Inhalte:

- Fatigue

3.4. Anorexie-Kachexie-Syndrom,
Mehrfachbehinderung

Bei fortschreitender Erkrankung und / oder als Nebenwirkungen der Therapie treten haufig
Symptome wie Appetitlosigkeit, Ubelkeit oder Erbrechen auf. In der Folge kénnen dadurch weitere
Probleme entstehen, wie Malnutrition bei Kindern mit schwerer Mehrfachbehinderung oder ein
Anorexie-Kachexie-Syndrom. Therapeutische MalRnahmen wie eine PEG-Anlage, die zu einer
Entlastung der Erndhrungssituation flihrt, kénnen zu einer besseren Lebensqualitat beitragen. Die
Indikationen der therapeutischen MalRnahmen sind abhadngig von den Behandlungszielen und dem
Krankheitsprozess. Im Rahmen des Krankheitsverlaufs sind regelmaRige Kontrollen und ggf. auch
invasive MaRnahmen indiziert, um die Lebensqualitdt zu sichern und weiteren Symptomen oder
lebensbedrohlichen Situationen vorzubeugen. In der Lebensendphase stehen vor allem die
Linderung der leidvollen Symptome und das Annehmen des Sterbeprozesses sowie die Begleitung
der sterbenden padiatrischen Patient:innen und ihrer Familien im Vordergrund.

- Anorexie-Kachexie-Syndrom
- Malnutrition bei Kindern mit schwerer Mehrfachbehinderung

Fatigue und Malnutrition bei

Kindern mit schwerer

Wissen

Fertigkeiten

[Fachkompetena T T ersonale Kompetenz

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e kennen die klinischen

Anzeichen und
Definitionen von
Anorexie und
Kachexie sowie von
Malnutrition bei
padiatrischen
Patient:innen mit
schwerer
Mehrfachbe-
hinderung.

haben entsprechend
der eigenen
Profession Kenntnisse
zu alters- und
erkrankungsabhéangi-
gem Ernahrungs- und
Flussigkeitsbedarf bei
padiatrischen
Patient:innen.
wissen, durch welche
MaRnahmen die
Nahrungs- und
Flussigkeitsaufnahme
unterstitzt werden
kann.

wissen, dass eine
Schweregradeintei-
lung der Kachexie,
wie sie flr
krebskranke
Erwachsene existiert,
fiir padiatrische
Patient:innen bislang
keine Giltigkeit hat.

Die Teilnehmenden
e kdnnen ein Anorexie-
Kachexie-Syndrom zu jedem
Zeitpunkt des
Krankheitsverlaufs erkennen.
e kdnnen fiir die Diagnose
padiatrische alters- und
geschlechtsabhangige
Perzentilen unter Beriick-
sichtigung krankheitsbeding-
ter Faktoren anwenden.
kénnen den Bedarf und das
Bediirfnis nach Nahrungs- und
Flussigkeitsaufnahme
einschatzen.
kénnen ihre Beobachtungen
im interdisziplindren Team
kommunizieren.
kénnen mogliche Ursachen
der Symptome differenzieren
und entsprechende
MaRnahmen anwenden.
erkennen bedrohliche
Situationen von Anorexie und
Kachexie und kénnen
abhangig von der
Krankheitsphase
intervenieren.
kénnen mogliche krisenhafte
Ereignisse / Komplikationen
sowie potentielle Ursachen
von verstarktem Leid
antizipieren und sich im Team
und ggf. die Familie
vorbereiten.

Die Teilnehmenden

e kénnen in der
Lebensendphase
mit der Familie
Uber das
Abnehmen des
Hungergefihls und
den damit
verbundenen
Gewichtsverlust als
normalen Vorgang
im Sterbeprozess
kommunizieren.
kénnen in der
Lebensendphase
gemeinsam mit den
Eltern die Kachexie
und Anorexie des
Kindes zulassen, um
die ganze Familie
auf den Prozess des
Sterbens
vorzubereiten.

sind sensibel dafr,
dass die Eltern das
Grundbeddrfnis
haben, ihr Kind zu
ernahren, und
begleiten sie in
diesem Prozess des
Annehmens.

sind sensibel dafir,
dass die
Sondenanlage fir
die Eltern ein
zusatzlicher

Die Teilnehmenden

o reflektieren, dass
die Eltern durch die
Botschaft, die von
dem Anorexie-
Kachexie-Komplex
ausgeht, belastet
sind und sich mit
dem unabwend-
baren Tod ihres
Kindes ausein-
andersetzen
mussen.

haben Einsicht in
die Notwendigkeit
in der Diagnostik
und Therapie mit
anderen
Berufsgruppen zu
kooperieren.
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e kennen Belastungen
und mogliche
Komplikationen fur
die padiatrischen
Patient:innen bei
Anorexie und
Kachexie sowie bei
Malnutrition bei Kin-
dern mit schwerer
Mehrfachbehin-
derung.

kennen die Ursachen,

Differenzialdiagnosen

und mogliche

Diagnostik von

Anorexie und

Kachexie sowie

Malnutrition bei

Kindern mit schwerer

Mehrfachbehin-

derung.

haben fundierte,

professionsspezifi-

sche Kenntnisse zur
medikamentésen und
nicht-medikamen-
tésen Symptombe-
handlung.

wissen um mogliche

Indikationen fiir

verschiedene

Erndhrungssonden.

kennen klinische

Anzeichen und

Definition von

Fatigue.

kennen die

Belastungen und

mogliche

Komplikationen fur

padiatrische

Patient:innen bei

Fatigue.

kennen die Ursachen,

Differenzialdiagnosen

und mogliche

Diagnostik von

Fatigue.

e kennen
medikamentose und
nicht-medikamentose
Behandlungsmoglich-
keiten bei Fatigue.

kénnen die Familie in dem
langfristigen Prozess der
Erndhrungstherapie begleiten
und erheben im regelmaligen
Patient:innenkontakt
anthropometrische Daten.
kénnen in einem
gemeinsamen Entschei-
dungsprozess die Indikation
fir die Sondenanlage stellen
und das Behandlungsziel
festlegen.

kénnen die Erndahrungs-
therapie planen und umsetzen
sowie die Eltern / weitere
Betreuungspersonen anleiten
und schulen.

entwickeln gemeinsam mit
den Familien Strategien, um
das Wohlbefinden, die
Lebensqualitdt und die Wiirde
der padiatrischen
Patient:innen zu unterstitzen.
kénnen die altersent-
sprechenden Anzeichen von
Fatigue einordnen.

kénnen Fatigue in der stabilen
Phase der schweren
Erkrankung und in der
Lebensendphase
unterscheiden und
dementsprechend
unterstlitzende MaBnahmen
anbieten.

kénnen die Symptome auf der
bio-psycho-sozialen Ebene
differenzieren und
entsprechend
professionsspezifische
Therapien und Interventionen
durchfihren.

kénnen Strategien anwenden,
um das Wohlbefinden und die
Lebensqualitat der
betroffenen padiatrischen
Palliativpatient:innen
gemeinsam mit deren
Familien zu maximieren und
deren Wiirde zu wahren.

invasiver Eingriff
bedeutet, und
untersttitzen sie in
der Krankheits-
verarbeitung.

e konnen den hohen
Zeitaufwand fir die
Erndhrung und die
damit verbundenen
Auswirkungen auf
das Familienleben
mit den Eltern
reflektieren.
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3.5 Dermatologische Erkrankungen und Symptome

Dermatologische Erkrankungen wie bspw. Epidermolysis bullosa, (ex)ulzerierende Wunden, aber
auch Juckreiz sind haufig gepragt von einer hohen Komplexitdt und Dynamik. Diese Erkrankungen
stellen alle an der Versorgung Beteiligten vor grofe Herausforderungen. Insbesondere bei
Epidermolysis bullosa ist das Familienleben durch Anforderungen der Erkrankung extrem gefordert
und muss stetig angepasst werden. Die erforderlichen (oft taglichen) Verbandswechsel stellen fiir
die padiatrischen Patient:innen und deren Eltern eine groRe Belastung dar. Eltern haben oft das
Gefihl, ihrem Kind Schmerzen zuzufligen. Auch (ex)ulzerierende Wunden sind fiir alle Beteiligten
eine extreme Belastung. Taglich werden sie mit dem Sichtbarwerden und Fortschreiten der
Erkrankung konfrontiert. Die zunehmende Entstellung des Korpers und evtl. Geruchsbildung fiihren
zu einem hohen Leidensdruck. Gefiihle wie Ekel, Scham und Wut kdnnen in dieser Situation
auftreten, aber auch Angst, z. B. vor einer Tumorblutung. Je nach Schweregrad kann auch Juckreiz zu
einer erheblichen Einschrankung der Lebensqualitat fihren und insbesondere den Nachtschlaf stark
beeintrachtigen. Leidvolle Komplikationen erfordern kompetente multiprofessionelle und
familienorientierte Begleitung und Unterstiitzung. Auch firr die Mitarbeitenden kann die Begleitung
von pdadiatrischen Patient:innen mit (ex)ulzerierenden Wunden belastend sein und wird oft als
besondere Grenzerfahrung erlebt.

Inhalte:
- Dermatologische Krankheitsbilder in der padiatrischen Palliativversorgung (z. B.
Epidermolysis bullosa, Dekubitus, Tumormanifestation)
- (ex)ulzerierende Wunden
- Juckreiz

[Fachkompetenz = | Personale ompeten:

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e wissen um die
dermatologischen
Krankheitsbilder in der
padiatrischen
Palliativversorgung (z.
B. Epidermolysis
bullosa, Tumormani-
festation), deren
Verldaufe und haufigen
Symptome sowie
Komplikationen.
kennen die Ursachen,
haufigste Lokali-
sierungen und
Probleme (ex)ulze-
rierender Wunden und
Dekubiti.

Die Teilnehmenden

konnen die krankheits-
spezifischen Symptome
antizipieren, erkennen
und beurteilen sowie mit
den Familien vorbe-
sprechen.

konnen die Familien auf
die moglichen Symptome
vorbereiten und im
Behandlungsprozess
begleiten.

kénnen die Symptome
auf der bio-psycho-
sozialen Ebene
differenzieren sowie
entsprechende
Therapien und

Die Teilnehmenden
e erkennen, dass
dermatologische
Erkrankungen fiir die
Kinder und Jugend-
lichen haufig mit einer
Stigmatisierung
einhergehen und sie in
sozialen Aktivitaten
eingeschrankt sind.
akzeptieren, dass
(ex)ulzerierende, z.T.
entstellende Wunden
fir alle Beteiligten
eine groRe Belastung
sind.
e erkennen an, dass
dermatologische

Die Teilnehmenden
e akzeptieren
Wiinsche und
Bediirfnisse der
Familie; sie
wertschéatzen ihre
Sorgen und Angste.
akzeptieren, dass der
Anblick von
(ex)ulzerierenden,
2.T. entstellenden
Wunden eigene
Grenzen auslotet.
e erarbeiten eigene
Ressourcen im
Umgang mit
(ex)ulzerierenden,
entstellenden

e kennen die Interventionen Erkrankungen einen Wunden.
medikamentdsen und berufsspezifisch erheblichen Einfluss e kénnen reflektiert
nicht-medikamen- durchfihren. auf das gesamte mit eigenen

tésen Behandlungs-
moglichkeiten und
deren Grenzen.
haben professions-
spezifische, fundierte
Kenntnisse in der
Symptombehandlung

kénnen entsprechend
der eigenen Profession
im interprofessionellen
Team gemeinsam mit
den Patienten:innen und
Familien Behandlungs-
ziele definieren, die
medikamentdse und

Familienleben haben
und dass ein
Verbandswechsel fir
die Eltern eine groRe
Herausforderung
sowie eine erhebliche
emotionale Belastung
darstellt; sie achten

Gefiihlen, wie z. B.
der , Hilflosigkeit“
umgehen.

haben Einsicht in die
Notwendigkeit, in
der Diagnostik und
Therapie mit
anderen Berufs-
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z. B. Wund- und
Schmerzmanagement.
kennen die Ursachen
von Pruritus.

kennen die
ambulanten und
stationdren
Handlungsablaufe

(z. B. Entlastung der
Eltern beim
Verbandswechsel oder
Integration von
spezifischen
Fachkraften).

kennen die
psychosozialen
Auswirkungen von
dermatologischen
Erkrankungen auf
padiatrische
Patient:innen sowie
ihre Familien, wie z. B.
soziale Ausgrenzung,
Scham und Ekel.

nicht-medikamentdse
Symptomkontrolle (z. B.
Wund- und
Schmerzmanagement)
ausfiihren sowie
dokumentieren (z. B.
Wundverlauf).
erkennen die Bildung
von (ex)ulzerierenden
Wunden und bereiten
padiatrische Patien-
t:innen und ihre Familien
auf mogliche Begleit-
symptomatiken vor.
planen praventive
MafRnahmen und
wenden diese
antizipatorisch an, um
Symptome sicher,
effektiv und bestmoglich
zu vermeiden oder zu
behandeln (z. B.
psychologische
MafRnahmen bei
Verbandswechsel).
erkennen lokalisierten
oder diffusen Juckreiz,
dokumentieren ihn
angemessen und kénnen
medikamentdse sowie
pflegerische Behand-
lungsmaoglichkeiten
anwenden.

koénnen die Familien in
der Versorgung, z. B. im
Verbandswechsel und
Schmerzmanagement,
schulen und anleiten.
kénnen bei Bedarf Ent-
lastungsmoglichkeiten
fiir die Familie initiieren.
antizipieren potenzielle
Komplikationen sowie
potenzielle Ursachen von
Leid, die eine Symptom-
last verstarken kdnnen
und reagieren darauf.
koénnen Strategien
anwenden, um das
Wohlbefinden und die
Lebensqualitat der
betroffenen
padiatrischen
Palliativpatient:innen
gemeinsam mit deren
Familien zu maximieren
und deren Wiirde zu
wahren.

auf die besondere
Rolle der Eltern.
erkennen an, dass
durch individuelle,
einflhlsam
durchgeflihrte
Verbandstechniken
und gezielte
begleitende
kommunikative
Malnahmen die
Lebensqualitat der
padiatrischen
Patient:innen
verbessert werden.
akzeptieren mogliche
Grenzen der
Behandlung und
erkennen, dass
bestimmte
Interventionen
ausschliefRlich der
Geruchsreduktion
dienen.

erkennen die
Belastung des
Symptoms Juckreiz fir
alle Beteiligten.

gruppen zu kooperie-
ren.
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3.6 Neuropddiatrische Erkrankungen und neurologische Symptome

Padiatrische Patient:innen mit lebensbedrohlichen oder lebenslimitierenden neurometabolischen, -
degenerativen und -muskularen Erkrankungen profitieren von einer padiatrischen Palliativversorgung.
Zu Beginn der Erkrankung kommt es bei den Patient:innen meist zu einem Entwicklungsstillstand und
dem Verlust erworbener Fihigkeiten und / oder epileptischer Anfille. Im Verlauf entwickeln sich
Bewegungsstorungen mit schweren spastischen Paresen (z. B. bei Leukodystrophien), Hyper- und /
oder Dyskinesien (z. B. bei Basalgangliendegenerationen), Ataxien (z. B. bei spinozerebelldrer
Degeneration) oder eine Muskelschwache mit lebenslimitierender Atem- und Herzmuskelstorung (z.
B. bei spinalen Muskelatrophien, Myasthenien, Muskeldystrophien). Durch den Funktionsverlust
kommt es sekundar zu leidvollen Symptomen wie z. B. Muskelkontrakturen, Untererndhrung,
Obstipation und Schmerzen. Eine zunehmende Einschrdankung von Sinneswahrnehmungen,
emotionalen und geistigen Fahigkeiten sowie sozialen Interaktionsmoglichkeiten (Antriebsarmut)
flihren zu einer tiefgreifenden Veranderung der Personlichkeit der padiatrischen Patient:innen und
der Beziehung zu Eltern, Geschwistern und Umwelt. Die Eltern kdnnen sich nur schwer in das
Verhalten des Kindes hineinversetzen. Die Deutung von Unruhe und Schreien stellt eine grolRe
Herausforderung dar. Ob ,,Unruhe” durch Schmerzen, Unzufriedenheit oder Midigkeit entsteht oder
Ausdruck von Lebenswille und Kontaktaufnahme ist, bleibt oft unklar. Die Symptomkontrolle ist eine
enorme Herausforderung fir alle Beteiligten. Bei Kindern mit komplexer neurologischer
Grunderkrankung besteht oft ein Komplex aus verschiedenen Symptomen, die sich gegenseitig
bedingen und bio-psycho-sozial verstanden sowie behandelt werden missen. Der Verlauf
neuropadiatrischer Erkrankungen in der Palliativversorgung ist in der Regel Uber viele Jahre
progredient und die individuelle Ausprdagung selbst bei bekannter Krankheitsursache schwer
voraussehbar. Eine Zusammenarbeit mit den Neuropadiater:innen ist dafir unabdingbar.

Inhalte:
- Muskeltonusveranderungen und -paresen
- Myoklonien, Dyskinesien, Dystonien und zerebrale Krampfanfalle
- Schlafstorungen bei Kindern mit komplex-neurologischen Erkrankungen
- Unruhe mit schmerztypischem Verhalten bei Kindern mit komplex-neurologischen
Erkrankungen

Personale Kompetenz

Wissen

Die Teilnehmenden

e kennen Komplikationen
cerebraler Bewegungs-
storungen, Dyskinesien
und neuromuskularer
Erkrankungen.

e kennen die sekundaren
korperlichen und
funktionellen
Komplikationen von
Bewegungsstorungen
und deren
Auswirkungen auf
Symptomatik und
Verhalten der Kinder.

e kennen Mdoglichkeiten
der medikamentosen,
lokalen und
intrathekalen
Behandlung.

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz
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Die Teilnehmenden

e sind sensibel
dafiir, dass
Schlafstérungen
der padiatrischen
Palliativpatient:in
nen
psychosoziale
Auswirkungen
auf das gesamte
Familiensystem
haben kénnen.

e erkennen die
hohe emotionale
Belastung der
Eltern und ihre
erlebte
Hilflosigkeit bei
Unruhe unklarer
Genese und

Die Teilnehmenden
o reflektieren,
dass die
Behandlung von
neurologischen
Symptomen
eine enorme
Heraus-
forderung ist,
und erkennen
dabei ihre
Grenzen an.
haben Einsicht
in die
Notwendigkeit,
in der Diagnostik
und Therapie
mit anderen
Berufsgruppen
zu kooperieren.




kennen Grundlagen
nicht-medikamentdser
Behandlungen, wie
Physiotherapie und
Hilfsmittelversorgung.
kennen die Definition
und Klassifikation von
Schlafstorungen bei
Kindern mit komplexen
neurologischen
Erkrankungen.

kennen die Belastung fiir
die Patient:innen und
fur die Familien sowie
mogliche Komplika-
tionen der Schlafsto-
rungen bei Kindern mit
komplex-neurologischen
Erkrankungen.

kennen Ursachen von
Schlafstérungen bei
Kindern mit komplex-
neurologischen
Erkrankungen und
Schlafstérungen
beglinstigende
Medikamente.

kennen die Diagnostik
bei Schlafstérungen von
padiatrischen
Palliativpatient:innen
mit komplex-
neurologischen
Erkrankungen, wie z. B.
24-h-Protokoll,
Schlaftagebiicher,
Schlaffragebogen,
Polysomnografie.
kennen die Anzeichen,
Ursachen und
Differentialdiagnosen
von Unruhe mit
schmerztypischem
Verhalten bei
padiatrischen
Patient:innen mit
komplex-neurologischen
Erkrankungen.

kennen die Belastung fiir
die Patient:innen und
fiir die Familien sowie
mogliche Komplika-
tionen der Unruhe mit
schmerztypischem
Verhalten bei Kindern
mit komplex-
neurologischen
Erkrankungen.

Unruheattacken
an.

reflektieren mit
allen Familien-
mitglieder die
Familiendynamik
en und psychoso-
zialen
Belastungs-
faktoren der
Eltern und der
Patient:innen.
integrieren alle
an der
Versorgung
beteiligten
Personen in die
Diagnostik und
Behandlung (z. B.
Pflegedienste).
kénnen
spirituelle
Fragestellungen
reflektieren und
in der Krankheits-
verarbeitung
Unterstitzung
leisten.
reflektieren mit
den Eltern den
altersgerechten
pflegerischen
Umgang mit
ihrem Kind,
Uberforde-
rungssituationen
und unglnstige
Rollenverschie-
bungen.
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3.7 Versorgung und Symptomkontrolle in der Terminal- und Finalphase
In der Lebensendphase verliert die Behandlung der Grunderkrankung, die oft Gber Jahre durchgefiihrt
wurde, mehr und mehr an Bedeutung. Alle medizinischen, pflegerischen und psychosozialen
MaRnahmen richten sich nach der Lebensqualitdit der Patient:innen und der bestmdglichen
Symptomkontrolle, um ein Sterben ohne vermeidbares Leid zu ermdglichen. Notfélle im Rahmen der
padiatrischen Palliativversorgung miissen stets die physischen, psychosozialen und existenziellen
Auswirkungen des Notfalls und der moglichen darauffolgenden Intervention auf Patient:innen und ihre
Familien bericksichtigen. Palliative Notfalle sind oft vorhersehbar und kénnen entweder vermieden
oder aber doch praventiv in ihrem Verlauf abgemildert werden. Primédre Zielsetzung ist nicht
zwangslaufig der Lebenserhalt, sondern die Linderung qualend empfundener Symptome und die
Bewahrung einer groRtmoglichen subjektiven Lebensqualitat. Oftmals kommt es im hauslichen Umfeld
der Familie der Patient:innen zu Notfdllen. Wichtig ist es, die Eltern auf die ggf. bevorstehenden
Notfélle vorzubereiten und im Vorfeld zu schulen. Hierflr sollte auch ein schriftlicher Notfallplan zu
Hause vorliegen, der vorab im Detail mit den Familien besprochen wurde. Ferner kann es sinnvoll sein,
die zustandige Rettungsstelle im Vorfeld zu verstandigen, wenn Notfalle absehbar moglich sind.

Inhalte:

- Angst

- Rasselatmung, Hypoventilation, Stérung der Wachheit
- Erndhrung und Flissigkeit in der letzten Lebensphase

- Mundpflege

- Medikation in der Finalphase
- Notfalle und Komplikationen in Palliativsituationen
- Palliative Sedierung

[FFachkompetenz T T personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen die Definition
von Angst (auch
Todesangst),
Belastung durch
Angst fiir padiatrische
Palliativpatient:innen
und mogliche
Komplikationen.
kennen die Ursachen,
diagnostischen
Erwdgungen und
Differenzialdiagnosen
von Angst sowie
angstauslosende
Nebenwirkungen von
Medikamenten.
wissen, dass bei Angst
besonders
mehrdimensionale
Therapieansatze
wirksam sind und
nicht ausschlieRlich
medikamentdse
MaRnahmen erfolgen
mussen.

Die Teilnehmenden

e kénnen Anzeichen von Angst

abhangig von dem Entwick-

lungsstand der padiatrischen

Palliativpatient:innen

differenzieren.

kénnen biologische und

psychosoziale Faktoren der

Angstentstehung und

-aufrechterhaltung

differenzieren.

e kénnen in der
Terminalphase zwischen
Angstsymptomen und
Symptomen der fort-
schreitenden Erkrankung
oder durch Medikamenten-
nebenwirkungen unter-
scheiden.

e kénnen die Beobachtung im
multiprofessionellen Team
kommunizieren und mit
ihrer professionsspezifischen
Kompetenz intervenieren.

e kénnen mit den Eltern
Ursachen und Erschei-
nungsbild einer moglichen

Die Teilnehmenden

e sind sensibel fiir die
Angste von padia-
trischen Palliativ-
patient:innen und Eltern
und bieten ihnen eine
Atmosphare der
Offenheit an.

bieten sich auch als
Gesprachspartner:innen
far weitere
Familienmitglieder an.
akzeptieren, dass die
padiatrischen
Palliativpatient:innen
entscheiden, ob und
wann sie Gber ihre
Angste sprechen
mochten.

sind in der Lage, Eltern
und anderen
Familienangehorigen
einfihlsam nicht
leidvolle Symptome

(z. B. Rasselatmung) zu
erklaren und gemeinsam
die medizinischen

Die Teilnehmenden
e kdnnen bei einer
Stérung der
Wachheit reflek-
tieren, dass dies
flr die Eltern mit
Unsicherheit,
Angst und
Verlustgefiihlen
verbunden ist.
kénnen ihre
eigenen Angste
differenzieren und
reflektieren.
respektieren eine
Ablehnung der
Mundpflege
seitens des
sterbenden
Menschen.
reflektieren vor
der palliativen
Sedierung den
Handlungsdruck
im Dreiecks-
verhaltnis
Patient:innen,
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e kennen die
wesentlichen nicht
leidvollen Symptome
wie Rasselatmung,
Hypoventilation und
Stoérung der
Wachbheit.

kennen die
unterschiedlichen
Stérungen der

Rasselatmung oder
Hypoventilation
vorbesprechen und ihre
Sorgen, dass das Kind

darunter leidet, entkraften.

konnen die Eltern bei
Stérungen der Wachheit
ermutigen, weiterhin mit
ihrem Kind zu kommu-
nizieren, als sei es wach.

MaRnahmen (z. B.
Absaugen) in Hinblick
auf zusatzliche
Belastungen in der
Sterbephase zur
reflektieren und zu
besprechen.
respektieren, wenn die
Eltern die Rasselatmung
nicht tolerieren kénnen.

Eltern und
Behandlungstea
unter dem Erleb

m
en

von grofem Leid.

reflektieren den
eigenen und

gesellschaftlichen

Umgang und
Stellenwert von
Ernahrung.

Wachheit e kdnnen bei Belastung durch e respektieren, dass sich o reflektieren, dass
(Somnolenz, Sopor, die Rasselatmung fiir das Bedeutung und es im Zusammen-
Koma). Kind und bei Nichttolerieren Stellenwert von Essen hang mit

und Trinken am
Lebensende andern

der Rasselatmung durch die
Eltern professionspezifische

FlUssigkeitsgabe
und Erndhrung nur

wissen, dass in der
Finalphase die

Indikation der
angeordneten
Medikamente neu
Gberdacht werden
muss (die Indikation
richtet sich dabei
immer nach einer
Erleichterung und
Entlastung flr das
sterbende Kind).
planen die Anpassung
der Medikamente
vorausschauend, so
sollten z. B. bei dem
Nicht-Vorhandensein
eines zentralen
Zugangs alternative
Applikationswege zur
oralen Medikation
vorgedacht werden.
e wissen um die
veranderten
Bediirfnisse der
Nahrungsaufnahme
am Lebensende.
wissen um
Bediirfnisse der
Eltern, ihre Kinder zu
ernahren.

e wissen um die Angste
der Eltern, dass ihre
Kinder leiden bzw.
verdursten.

kennen die zentralen
Argumente fiur und
gegen eine
parenterale
Flussigkeitsgabe in
der Sterbephase.

nicht-medikamentdse und
medikamentdse
MalRnahmen einleiten.
sind in der Lage, die
unterschiedlichen Bedeu-
tungen von Nahrung und
Flussigkeit fur die Familien

zu erkennen und zu differen-

zieren.

haben einen differenzierten

Umgang mit der Indikation
fur parenterale Ernahrung.

sind in der Lage, Angste und

Entscheidungen der
Familien, die in
Zusammenhang mit

Inappetenz stehen, wahrzu-

nehmen, zu begleiten und
diese im Team zu bespre-
chen.

erkennen Verdanderungen
des Mundraumes, kénnen
die Beobachtung im
multiprofessionellen Team
kommunizieren und in
Abhéangigkeit der
Zustandigkeit und
Kompetenz ihrer eigenen

Berufsgruppe intervenieren.
kdnnen Mundpflege mit den

entsprechenden
Mundpflegemitteln
durchfiihren und
bericksichtigen dabei mit
Hilfe der Familie die

Vorlieben der Patient:innen.

kénnen Familien zur
Mundpflege anleiten und
ermutigen.

kdnnen.

verstehen die Besorgnis
der Familie um die
Themen ,Verhungern
und ,Verdursten”.
entwickeln ein
Verstandnis fiir ethische
Fragen und erkennen,
dass Entscheidungen im
Zusammenhang mit
Ernahrung oder
Flussigkeitsgabe immer
individuell fiir die
einzelnen Familien
getroffen werden
mussen.

fordern gemeinsame
Entscheidungsfindungen,
in die die padiatrischen
Palliativpatient:innen
und ihre Familien
einbezogen werden.
erkennen, dass der
Mundraum zu den
wahrnehmungsreichsten
und intimsten Zonen des
menschlichen Korpers
gehort und verstehen,
dass dies einen
besonders sensiblen
Umgang erfordert.
erkennen, dass bei
wahrnehmungs-
gestorten Personen die
Mundpflege eine
Orientierungshilfe
darstellt.

erkennen, dass die
Durchfiihrung der

individuelle
Entscheidungen
gibt.

haben Einsicht in

die Notwendig-
keit, in der
Diagnostik und
Therapie mit
anderen Berufs-
gruppen zu
kooperieren.

Mundpflege fir die
Eltern ein positives
Erleben ist, ihrem
sterbenden Kind etwas
Gutes zu tun.

konnen Notfalle antizipieren
und diese informierend, aber
dabei nicht verunsichernd
mit dem Kind und den Eltern
besprechen.

wissen, dass
Probleme mit der
Mundschleimhaut
sehr oft bei
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Schwerkranken
auftreten und zu den
haufigsten
Symptomen am
Lebensende gehoren,
sie kennen
krankheitsbedingte
Veranderungen der
Mundschleimhaut.
wissen um den
besonderen
Stellenwert der
Mundpflege in der
Finalphase (fur die
Patient:innen und
deren Eltern).

wissen, dass eine gute
Mundpflege die
Lebensqualitat und
das Wohlbefinden
von sterbenden
Menschen in hohem
Male verbessern
kann.

kennen die moglichen
Notfalle und
Komplikationen bei
padiatrischen
Palliativpatient:innen
in der
Lebensendphase (z. B.
Krampfanfalle,
Hirndruck, akute
Blutungsereignisse,
Schmerz, Atemnot,
lleus, Herzinsuffizienz,
Harnverhalt).

kennen die Anzeichen
im Sterbeprozesses
wie z. B. Unruhe und
unregelmalige
Atemmuster.

kennen die Definition
und Kriterien fir eine
palliative Sedierung
bei unbeherrschbaren
Symptomen bzw.
unertraglichem Leid
fiir die padiatrischen
Palliativpatient:innen.
kennen die
rechtlichen, ethischen
und gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen
sowie die praktische
Durchfiihrung der
palliativen Sedierung.

e kénnen einen Notfallplan fiir
die Eltern und weitere
Betreuende (Rettungsdienst)
erstellen.

konnen Eltern und Versorger
fir den Umgang mit
Notfallen detailliert schulen.
e kdnnen
professionspezifische
medikamentdse und nicht-
medikamentdse
MaRnahmen im Notfall
eigenstandig durchfihren.
kdnnen alters- und
entwicklungsgerecht mit den
Patient:innen und der
Familie Gber Indikation,
Ziele, Risiken sowie Art und
Weise der Durchfiihrung
einer palliativen Sedierung
sprechen und sie im
Entscheidungsprozess
begleiten (gemeinsame
Entscheidungsfindung).
koénnen alters- und
entwicklungsgerecht mit den
Patient:innen und / oder
Eltern Uber verschiedene
Sedierungstiefen sowie die
kontinuierliche oder
intermittierende palliative
Sedierung sprechen und sie
in ihrer Entscheidung
begleiten.

kénnen (professions-
spezifisch) die medikamen-
tose palliative Sedierung
anordnen und durchfiihren
sowie die Einschatzung des
Wohlbefindens des Kindes
dokumentieren (z. B. mit der
Comfort-B-Scale).

kénnen die Symptome auf
der bio-psycho-sozialen
Ebene differenzieren und
entsprechend Therapien und
Interventionen durchfiihren
(in Abhangigkeit der
Zugehorigkeit zu einer
bestimmten Berufsgruppe).
kénnen Strategien
anwenden, um das
Wohlbefinden und die
Lebensqualitat der
betroffenen padiatrischen
Palliativpatient:innen
gemeinsam mit deren
Familien zu maximieren und
deren Wiirde zu wahren.

e sind in der Lage,
padiatrische Pallia-
tivpatient:innen und
Eltern angemessen auf
die Notfalle
vorzubereiten und
Sicherheit zu geben.
sind in der Lage,
achtsam mit den
Patient:innen und ihren
Eltern Gber die Folgen
der palliativen Sedierung
zu sprechen, wie z. B.
Autonomie- oder
Kommunikationsverlust
(sozialer Tod).
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3.8 Besonderheiten in der padiatrischen Onkologie

Die friihe Integration eines palliativmedizinischen Ansatzes, parallel zur onkologischen Behandlung,
wird von vielen betroffenen Familien beflirwortet und flhrt insgesamt zu einer hoheren
Versorgungsqualitdat sowie einer geringeren emotionalen Belastung aller. Bei krebskranken Kindern
konnen kurative Therapieelemente Teil einer palliativen Versorgung sein; das Angebot einer
experimentellen antineoplastischen Therapie entbindet nicht von der Notwendigkeit, Gesprache tber
den wahrscheinlichen Ausgang der Erkrankung anzubieten. Schmerzen, Appetitmangel, Fatigue,
Ubelkeit, Erbrechen, Dyspnoe, Obstipation, aber auch Angst und Traurigkeit sind haufige Symptome
onkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher. Die symptomorientierte supportive und palliative
Behandlung muss sich immer an dem durch die Symptome verursachten Leid orientieren. Die
Symptomlast ist gegeniiber der moglichen Belastung durch die Behandlung abzuwagen. Durch die
Anbindung an ein (spezialisiertes) ambulantes Kinderpalliativieam kann dem haufig geduBerten
Wunsch der Familien nach einer hauslichen Versorgung bis zum Tod nachgekommen werden.
Besondere Beachtung verdienen Kinder mit Hirntumoren, da sie eine individuelle palliativ-
medizinische Betreuung — oft (ber viele Jahre — bendétigen und sehr viele zum Teil schwer zu
therapierende Symptome aufweisen.

Inhalte:

- frihe Integration padiatrischer Palliativversorgung
- Therapie in der Lebensendphase

- Therapiezielanderung kurativ und palliativ

[Fachkompetenz ] Personale Kompeten:

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e kennen den positiven
Effekt der frithen
Integration der
padiatrischen Palliativ-
versorgung, um
Kindern und
Jugendlichen eine
bestmdogliche
Versorgung und
Begleitung anbieten zu
kénnen.
e wissen um die
unterschiedlichen
Symptome, die die
Patient:innen in
Abhangigkeit vom
Lebensalter und ihrer
onkologischen
Grunderkrankung
aufweisen kénnen.
wissen, dass Hoffnung
eine Ressource ist,
aber dass Therapien
am Lebensende auch
unrealistische
Hoffnungen bei
krebskranken
padiatrischen
Palliativpatient:innen
und deren Eltern
hervorrufen sowie die
Vorbereitungen auf

Die Teilnehmenden

e kénnen die Palliativ-
versorgung so frith wie
moglich als Angebot in
die Versorgung
integrieren.

kdnnen den Eltern den
palliativen Ansatz
erkldren und die
Familien in dem
Prozess von einer
primar kurativen zu
einer primar palliativen
Versorgung begleiten.
konnen Symptome auf
der bio-psycho-
sozialen Ebene
differenzieren und
entsprechende
Therapien —in Ab-
hangigkeit von der
Zugehorigkeit zu einer
bestimmten Berufs-
gruppe — anbieten und
gef. durchflihren.
konnen die Balance
zwischen einer
moglichen Belastung
durch die Behandlung
sowie einem moglichen
Benefit fiir das Kind
besprechen und dann

Die Teilnehmenden

e sehen den frihzeitigen
Bedarf der padiatri-
schen Palliativver-
sorgung.

erkennen die Grenzen
von kurativ oder
palliativ ausgerichteten
Therapieoptionen an.
reflektieren, dass die
Balance zwischen der
Belastung der Therapie
und dem moglichen
Benefit eine
Herausforderung ist,
und kénnen dies mit
den Familien und den
padiatrischen
Palliativpatient:innen
differenziert
kommunizieren.
kénnen eine
wertschatzende,
vorurteilsfreie, aktive
und evidenzbasierte
Auseinandersetzung
Uber alternative
Behandlungsansatze
mit den padiatrischen
Palliativpatient:innen
sowie deren Eltern
fUhren.

Die Teilnehmenden

o reflektieren immer
wieder die Versorgung
und Begleitung;
zusammen mit der
Familie setzen sie sich
mit realistischen
Therapiezielsetzungen
auseinander.

e haben Einsicht in die
Notwendigkeit, in der
Diagnostik und
Therapie mit anderen
Berufsgruppen zu
kooperieren.
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den Tod erschweren in der gemeinsamen

kénnen. Entscheidungsfindung

e kennen die besondere umsetzen.
Herausforderung der e kénnen durch
Therapiezielanderung realistische
von kurativen und Informationen und
palliativen verlassliche Begleitung
Therapieansatzen. die gemeinsame

e sind vorbereitet auf Entscheidungsfindung
mogliche Wiinsche der unterstitzen.
Familien mit e kennen die
alternativen, wesentlichen Aspekte
unkonventionellen flr Gesprache zur
Therapiemoglichkeiten. gemeinsamen

Entscheidungsfindung
bei wichtigen Therapie-
entscheidungen (z. B.
nach Snaman et al.
2018).

kénnen eine ehrliche
und auf medizinischem
Sachverstand
basierende Ein-
schatzung beziglich
alternativer Therapie-
ansatze geben.
kdonnen Strategien
anwenden, um das
Wohlbefinden und die
Lebensqualitat der
betroffenen
padiatrischen
Palliativpatient:innen
gemeinsam mit deren
Familien zu
maximieren und deren
Wiirde zu wahren.

3.9 Besonderheiten in der Neonatologie

Mit einem Anteil von fast 40% bilden Neugeborene die groBRte Gruppe der verstorbenen Kinder
(Murphy, Kochanek, & Xu, 2015). Die perinatale Palliativversorgung ist das aktive Betreuungsangebot
an Familien von Neugeborenen mit vor- oder nachgeburtlich diagnostizierter lebensbedrohlicher oder
-limitierender Erkrankung sowie die Versorgung dieser Patient:innen und ihrer Familien. Sie beginnt
mit der Diagnosestellung (auch bei Verdachtsdiagnosen und Diagnoseunsicherheit) und beinhaltet die
medizinische, pflegerische und psychosoziale Beratung, Begleitung und Versorgung im palliativen
Sinne. Dazu gehdrt auch die multiprofessionelle Unterstiitzung in der elterlichen Entscheidungs-
findung fiir z. B. eine palliative Geburt. Die Besonderheit in der Neonatologie ist, dass die
Diagnosestellung einer lebensverkiirzenden Erkrankung in die besonders sensible Phase der Eltern-
Kind-Bindung fallt. Der Beziehungs- und Bindungsaufbau mit dem ungeborenen oder neugeborenen
Kind erfolgt unter erschwerten Bedingungen und beeinflusst dadurch unter Umstanden den spateren
Trauerprozess, sollte das Kind versterben.

Inhalte:

- Perinatale Palliativversorgung
- Besondere Situation der Familien in der perinatalen Palliativversorgung
- Palliative Geburt

47




Fachkompetenz

Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen die Definition und
Indikationen einer
perinatalen Palliativver-
sorgung.

e wissen um die unter-

schiedlichen pra- und

postnatalen ethischen,
juristischen und emotio-
nalen Perspektiven.
kennen die Kategorien von

Neugeborenen mit

lebensbedrohlichen und

-limitierenden Erkran-

kungen.

e wissen um die Ziele der

pranatalen

Palliativberatung.

kennen die Kriterien fiir

eine mogliche palliative

Geburt und kénnen

Aspekte derselben

benennen.

e wissen um leidvolle
Symptome und
korrespondierende
Therapiemdoglichkeiten in
der neonatologischen
Palliativversorgung.

e wissen um den

besonderen

Lebensabschnitt der

Geburt mit einer

lebensbedrohlichen oder

-limitierenden Erkrankung:

Eltern werden und

Abschiednehmen in einer

sehr kurzen Zeitspanne

oder Eltern werden mit all
der Unsicherheit einer
extremen Frithgeburt-
lichkeit.

wissen, dass manche

Eltern nur eine begrenzte

Zeit mit ihrem neuge-

borenen Kind und fir den

Bindungsaufbau haben.

e wissen um die Angste der
Eltern bzgl. des
Bindungsaufbaus.

e wissen um die Bedeutung
der Anerkennung des
Kindes als Person bzw. die
Anerkennung als Mensch.

Die Teilnehmenden

e kdnnen die Eltern unter
Beriicksichtigung der
unterschiedlichen
ethischen, juristischen und
emotionalen Aspekte in
ihrer Entscheidungs-
findung fir Therapieziele
unterstiitzen.

kénnen im multipro-
fessionellen und
interdisziplindren Team im
Sinne der Familien
zusammenarbeiten; zum
Team gehoren neben den
medizinischen und
psychosozialen
Mitarbeitenden der
Neonotologie auch die
Gynakolog:innen und
Hebammen.

kénnen eine palliative
Geburt sorgfaltig mit allen
Beteiligten planen.
kénnen die interdisziplinar
gefiihrte Geburt und die
postnatale Versorgung des
Kindes und der Mutter
sorgfaltig planen.

konnen leidvolle
Symptome beurteilen und
angemessen
intervenieren, um
Symptome zu lindern.
kénnen Eltern
Informationen und
Unterstiitzung in dieser
kritischen Lebenssituation
anbieten.

kénnen Eltern ermutigen,
alltagliche Erfahrungen zu
machen und damit das
,Eltern Sein“ zu erfahren.
kénnen auch bei der
pranatalen Diagnose-
stellung einer lebensbe-
drohlichen oder -limitie-
renden Erkrankung die
Eltern zum Bindungs-
aufbau ermutigen.
konnen die Eltern dabei
unterstlitzen, dem
Neugeborenen einen Platz
in der Familie zu schaffen.

Die Teilnehmenden

e involvieren ver-
schiedene Diszipli-
nen fur die sorgfal-
tige Planung der
Geburt.
involvieren immer
die Eltern bei (Be-)
Handlungsent-
scheidungen.
akzeptieren, dass
Eltern die (Be-)
Handlungsent-
scheidung(en)
delegieren kdnnen.
sehen ,Hoffnung”
bei den Eltern als
Kraftquelle
(unabhangig von
Behandlungsent-
scheidungen) und
konnen diese
Hoffnungsquelle
aktiv unterstitzen.
erkennen die
Planung einer
palliativen Geburt
als einen Prozess
an.

verwenden in
Gesprachen uber
das Kind seinen
Namen oder nutzen
die Begriffe ,lhre
Tochter / lhr Sohn“.

Die Teilnehmenden

e kdnnen die
Wiinsche und
Bedurfnisse der
Eltern akzeptieren.

o reflektieren, dass
das Un-und
Neugeborene fiir
die Eltern ihr Kind
ist.

48




3.10 Komplementire, alternative und integrative Therapiemethoden in der padiatrischen
Palliativversorgung
Es ist davon auszugehen, dass komplementare und integrative Therapiemethoden von einem Grol3-
teil der Bevolkerung in Anspruch genommen werden. Die Motivation, alternative oder komplemen-
tare Verfahren zu suchen, steigt in der Regel, wenn die Prognose schlechter wird oder die Erstlinien-
behandlung versagt. Eltern wollen alles tun, um ihr Kind vor dem Tod, vor Schmerzen oder einem
Krankheitsprogress zu schiitzen; hierzu gehort fir viele Eltern auch, alternative oder komple-
mentare Verfahren zu suchen und auszuprobieren. Fiir das Behandlungsteam gilt, den Eltern auch
in diesem Bereich respektvoll gegeniliberzutreten und — basierend auf den Grundlagen der evidenz-
basierten Medizin — gemeinsam mit den Eltern Nutzen und Schaden der Behandlungsmethode fir
das Kind abzuwagen. Dabei sind neben der Evidenzlage und der Schwere der Erkrankung der aktu-
elle Allgemeinzustand des Kindes, der Grad der Invasivitat, Toxizitdat und moglicher Nebenwirkungen
das Verstandnis der Familie fur die Risiken und den Nutzen der Behandlung in Betracht zu ziehen.
Komplementare Pflegemethoden wie Basale Stimulation® oder Kinasthetik kdnnen eine wertvolle
Ergdanzung zur Linderung von Beschwerden darstellen und zudem eine besondere Form der Zuwen-
dung ermoglichen. Da die Kinder und Jugendlichen in der palliativen Versorgung ihre Wiinsche und
Bediirfnisse oft nur schwer mitteilen kdnnen, sind sie auf Betreuende mit spezieller Fach- und
Methodenkompetenz, wie bspw. Heilerziehungspfleger:innen, angewiesen. Zudem profitieren die
betroffenen Kinder und Jugendlichen von kunst- und musiktherapeutischen Angeboten sowie der
tiergestiitzten Therapie.
Inhalte:

- Begriffsklarung und Methoden

- Cannabinoide

- Komplementéare Pflege

- Basale Stimulation, Kindsthetik

- Heilerziehungspflege, Kunst- und Musiktherapie, tiergestiitzte Therapie

[Fachkompetenz ] Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e kdnnen zwischen alternativen,

Indikationen sowie Risiken des
Einsatzes von Cannabinoiden.

e wissen, dass die Behandlung mit
Cannabinoiden einen individuellen
Behandlungsversuch darstellen.

e kennen die Definition und die
Einsatzmoglichkeiten von Basaler
Stimulation® und Kinasthetik.

e kennen verschiedene Anwendun-
gen und Anwendungsbereiche

e wissen um den Einsatz von Heiler-
ziehungspflege, Kunst- und Musik-
therapie sowie tiergestiitzter The-
rapie in der padiatrischen
Palliativversorgung.

komplementarer Pflegemethoden.

Die Teilnehmenden

sind in der Lage,

thode aussprechen (Mo-
dell von Kemper et al.).
kénnen Angebote der
Basalen Stimulation®
und Kinasthetik machen.
kénnen komplementare
Pflegemethoden in der
taglichen Versorgung
mit einflieBen lassen
(Pflegende).

sind in der Lage, im
multidisziplinaren Team
mit anderen Professio-
nen zu agieren und zum
Wohl des Kindes
zusammenzuarbeiten.

Die Teilnehmenden
e akzeptieren

tarer Pflegeme-
thoden sowie
von Basaler
Stimulation®
oder Kinasthe-
tik das Wohlbe
finden der
padiatrischen
Palliativpatien-
t:innen glinstig
beeinflussen
kann.

Die Teilnehmenden
e kdnnen die

komplementaren und integrativen gemeinsam mit den den Wunsch Woiinsche der
Behandlungsmaoglichkeiten Eltern Schaden und der Eltern nach Eltern akzep-
differenzieren. Nutzen der gewahlten dem Einsatz tieren und
e konnen Schaden und Nutzen einer Methode fiir das Kind alternativer tolerieren.
Therapiemethode abwagen. abwagen. Therapieme- o reflektieren die
e kennen das Entscheidungsmodell e kénnen eine thoden. eigenen
z. B. von Kemper et al. entsprechende e erkennen, dass Wiinsche und
e kennen die Definition, offizielle ,Empfehlung” fiir oder der Einsatz Bedurfnisse
Zulassungsbestimmungen, gegen die gewéhlte Me- komplemen- nach

alternativen
Behandlungs-
methoden.
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3.11 Multiresistente Erreger in der padiatrischen Palliativversorgung

Multiresistente Erreger (MRE), wie Methicillin-resistenter Staphylococcus aureus (MRSA),
Vancomycin-resistente Enterokokken (VRE) und multiresistente gramnegativen Erreger (MRGN),
werden auch in der (padiatrischen) Palliativversorgung eine immer starker werdende Thematik, mit
der es sich auseinanderzusetzen gilt. Denn bei der zunehmenden Verbreitung von MRE zdhlen
Kinder und Jugendliche mit lebenslimitierenden Erkrankungen zur Risikogruppe, da sie haufig die
von der Kommission fiir Krankenhaushygiene und Infektionspravention (KRINKO) definierten
Kriterien erfiillen, die eine Besiedlung mit multiresistenten Infektionserregern wahrscheinlicher
machen (Kommission fir Krankenhaushygiene und Infektionspravention (KRINKO), 2012). Hierzu
gehéren z. B. vorausgegangene Krankenhausaufenthalte, Ubernahme aus einer Langzeitpflege-
einrichtung, mehrere Antibiotikatherapien in den letzten sechs Monaten, das Vorhandensein
spezieller Devices (wie Harnwegskatheter, PEG, Tracheostoma) oder eine Immunsuppression. Da
haufig nicht bekannt ist, ob ein:e Patient:in mit einem MRE besiedelt ist oder nicht, gilt es sich so zu
verhalten, dass alle betreuten Personen und auch die Mitarbeitenden vor einer Transmission von
MRE geschitzt sind. Neben diesem wichtigen Hinweis auf eine konsequente Beachtung von
StandardhygienemaRBnahmen im Kontakt mit allen Patient:innen ist es jedoch sinnvoll, bei
Aufnahme und auch in der ambulanten Versorgung zu Uberpriifen, ob ein:e Patient:in mit MRE
kolonisiert ist. Sofern eine Besiedlung mit einem MRE bekannt ist, gilt es gezielte Schutzmallahmen
einzufiihren, die jedoch das Ziel der Palliativversorgung — Lebensqualitat zu steigern — nicht auBer
Acht lassen.

Inhalte:
- Begriffsklarung
- Risikofaktoren
- Umgang mit betroffenen Patient:innen und ihren Familien (stationar, ambulant)

[Fachkompetenz [ Personale Kompetenz

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz / Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden
e kennen Begrifflichkeiten wie | e sind in der Lage, mit e erkennen, dass gangige

Kolonisation, Infektion und
Transmission.

e wissen um die unter-
schiedlichen multiresistenten
Erreger.

e wissen um die Wichtigkeit
der konsequenten Beachtung
von Standardhygiene-
malnahmen im Kontakt mit
allen Patient:innen.

e kennen weiterflihrende
MafRnahmen zum Schutz vor
einer Besiedlung mit MRE (z.
B. Screening, Barrierepflege).

o kennen Risikofaktoren fiir die
Besiedlung mit einem
multiresistenten Erreger.

e |lernen Praxisbeispiele zum
Umgang mit betroffenen
Familien fiir den ambulanten
sowie den stationdren Sektor
kennen.

ihren Vorgesetzten tber
die Moglichkeit eines
Aufnahmescreenings auf
MRE fiir alle Patien-
t:innen ihrer Einrichtung
zu diskutieren.

sind in der Lage,
Risikofaktoren fur eine
Besiedlung mit einem
MRE zu erkennen.

sind in der Lage,
HygienemaRnahmen vor
dem Hintergrund des
palliativen Behand-
lungsziels — Lebensqua-
litat zu steigern —
(kritisch) zu betrachten
und umzusetzen.

HygienemaRnahmen fiir mit MRE
besiedelte Patient:innen kontrar sind zum
Ziel der padiatrischen Palliativversorgung
(z. B. Isolation).
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Kernkompetenz 4:

Den psychosozialen, erzieherischen und spirituellen Aspekten der Kinder /
Jugendlichen gerecht werden

Erlduterung:

Eine lebenslimitierende bzw. lebensbedrohliche Erkrankung bedeutet fiir Kinder und Jugendliche
eine enorme psychosoziale Herausforderung. Die Erkrankung hat nicht nur einen Einfluss auf das
erkrankte Kind, sondern auf die gesamte Familie. Kinder und Jugendliche und ihre Familien missen
sich mit existenziellen Themen auseinandersetzen, die einer psychosozialen Unterstitzung
bedirfen. Zudem beeinflusst die lange Krankheitsdauer in der padiatrischen Palliativversorgung das
ganze Familienleben. Dabei sind die psychosozialen und spirituellen Bediirfnisse und Wiinsche der
Kinder und Jugendlichen von enormer Bedeutung, die allerdings nicht getrennt von denen der
Kernfamilie betrachtet werden kdénnen. Die Familie bildet die wichtigste Unterstiitzung fir Kinder
und Jugendliche. Sie muss dementsprechend unterstiitzt und begleitet werden.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen die psychosozialen und erzieherischen
Bediirfnisse der Kinder und Jugendlichen und ihrer Familien (4.1) und deren spirituelle Bediirfnisse
(4.2).

4.1 Psychosoziale und erzieherische Bediirfnisse der betroffenen Kinder und Jugendlichen und
ihrer Familien

Je nach Entwicklungsstand und Erkrankung haben Kinder und Jugendliche unterschiedliche
Bedurfnisse und Bedarfe. Eine chronische und / oder lebensbedrohliche Erkrankung hat erheblichen
Einfluss auf die Gestaltung ihres Lebens. Nicht erfiillte Bediirfnisse, aber auch Angste kdnnen
somatische Auswirkungen haben. Daher ist eine ganzheitliche Versorgung und Begleitung der Kinder
und Jugendlichen in der padiatrischen Palliativversorgung essentiell. In der Regel werden die Eltern
(meist Mitter) Gber Jahre hinweg zu pflegerischen Hauptversorgenden. Dabei kénnen sie das
Autonomiebestreben und den Loslésungsprozess der Jugendlichen und jungen Erwachsenen schwer
wahrnehmen bzw. umsetzen, weil gleichzeitig ein — im Vergleich zu gesunden Jugendlichen —
vermehrter Bedarf an elterlicher Ndhe und Firsorge bestehen bleibt. Ferner werden
(altersentsprechende) sexuelle Bedlirfnisse der betroffenen Jugendlichen und jungen Erwachsenen
in der Padiatrie oft nicht wahrgenommen.

Inhalte:
- Psychosoziale Begleitung der Kinder / Jugendlichen und ihren Familien
- Erziehungs- und Bildungsbediirfnisse
- Sexualitat bei lebenslimitiert erkrankten und schwerstmehrfachbehinderten Jugendlichen
und jungen Erwachsenen
- Transition
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Fachkompetenz

Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e wissen um die
psychosoziale Situation
von Kindern und
Jugendlichen mit
lebenslimitierenden
Erkrankungen, wie z. B.

Angste, soziale Isolation.

kennen das bio-psycho-
sozial-spirituelle Modell,
um den Einfluss der
psychosozialen Aspekte
auf der somatischen
Ebene zu verifizieren.

e wissen um Krankheits-
bewaltigungsmodelle
und Strategien.

wissen um die
Bedeutung von
psychosozialen
Interventionen.

kennen die Bedeutung
der Schule und Bildung
flr lebensbedrohlich
erkrankte sowie
schwerstmehrfach-
behinderte Kinder und
Jugendliche.

e wissen um die sexuelle
Entwicklung der
Jugendlichen und
jungen Erwachsenen
und die damit
moglicherweise
auftretende Scham.
sind mit den Themen
des Erwachsenwerdens
(Transition) — auch tGber
die medizinische
Versorgung hinaus —
vertraut.

Die Teilnehmenden

e konnen die Kinder
und Jugendlichen
und ihre Familien bei
alltagspraktischen
Problemen unter-
stiitzen und beraten.

e sind in der Lage,
anhand des bio-
psycho-sozial-
spirituellen Modells
psychosoziale
Probleme zu
erkennen und zu
intervenieren (in
Abhéangigkeit der
Zugehorigkeit zu
einer bestimmten
Berufsgruppe).

e konnen Kinder und
Jugendliche in ihren
Bewaltigungsstrate-
gien unterstitzen
und fordern.

e sind in der Lage, bei
sexuellen Fragestel-
lungen altersgerecht
offen zu beraten.

e sind in der Lage,
Autonomiebestreben
der Jugendlichen und
jungen Erwachsenen
zu unterstitzen.

e konnen eine
Uberleitung an
weiterbetreuende
Haus- und
Facharzt:innen
einleiten.

e konnen auf Hilfen
und Unterstitzungs-
angebote fir
transitionsbedingte
Fragen hinweisen.

e konnen junge
Erwachsene und ihre
Familien behutsam in
den Transitions-
prozess einflihren
und begleiten.

Die Teilnehmenden
e verfligen Uber eine

Beratungskompetenz.

o verfligen lber eine
Gesprachsfuhrungs-
kompetenz.

e sind aufgeschlossen

dafiir, dass Probleme

potentiell

Lésungswege

enthalten konnen.

kénnen hinter offen
gezeigten oder
verborgenen

Gefuihlen mogliche

Bedrfnisse

erkennen.

sind bereit, die

Geflihle ihres

Gegenlbers

auszuhalten, und

verzichten darauf, sie
andern oder
wegnehmen zu
wollen.

verfligen Gber

Vermittlerkompetenz

zwischen Familie und

Jugendlichen oder

jungen Erwachsenen

bei Autonomiebestre-

bung.
verstehen die

Vorbehalte der Eltern,

Jugendlichen und
jungen Erwachsenen
fiir die Transition.

Die Teilnehmenden

e verfligen liber
Selbstreflexion.

e akzeptieren — ohne
Wertung — die
Bediirfnisse und
Bedarfe der Kinder
und Jugendlichen.
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4.2 Spirituelle Bediirfnisse

Spiritualitat ist ein integraler Bestandteil von padiatrischer Palliativversorgung. Lebensbedrohliche
oder -limitierende Erkrankungen kénnen bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie
ihren Familien eine vertiefte Auseinandersetzung mit Sinn- und existentiellen Fragen bewirken.
Dabei geht es um Deutungen und Glaubensiiberzeugungen, Jenseitsvorstellungen sowie
Kraftquellen, aber moglicherweise ebenso um Fragen nach Ursachen von Erkrankungen und Schuld.
Dies konnen religiose und sinnstiftende (hilfreiche) Deutungsversuche sein, aber ebenso
dysfunktionale Annahmen von schuldbehafteten Krankheitsursachen, die es aufzugreifen und zu
bearbeiten gilt. Eine groRe Herausforderung bei einer schweren Erkrankung oder beim Sterben
besteht fiir viele Menschen darin, angesichts des groRen Leids und ausbleibender Heilung nicht zu
verzweifeln. Insbesondere bei religiosen Menschen ist es wichtig, dass sie den Glauben an Gott nicht

Inhalte:

- Bedeutung der Spiritualitat
,Sinn“ von Krankheit, Sterben und Tod
- Hoffnungsbilder fiir das Leben, Sterben und die Zeit nach dem Tod

(dauerhaft) verlieren, sondern ihn als potentielle Kraftquelle behalten und nutzen.

Wissen

Fertigkeiten

Personale Kompetenz

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e wissen um das
menschliche
Bediirfnis nach Sinn
und Transzendenz.

e wissen um das
Vorhandensein
unterschiedlicher
Weltanschauungen.

e erfahren, dass
Spiritualitat eine

e kénnen die
Begrifflichkeiten
Spiritualitat und
Religiositat
unterscheiden.

e wissen um die
Bedeutung von
Hoffnungsbildern.

Ressource sein kann.

Die Teilnehmenden

e sind in der Lage,
spirituelle Bedirfnisse
der Familien zu
erkennen und diese als
Ressource
einzubeziehen.
ermoglichen spirituelle
oder religiose Lebens-
vollziige (z. B. Gottes-
dienste, Raum fur
Stille).

akzeptieren ,, Warum-
Fragen” (Warum l&sst
Gott das zu? Warum
muss mein Kind so
leiden? ...) und
verzichten auf
Antworten.

koénnen realistische
Hoffnungsbilder von
padiatrischen
Palliativpatient:innen
zulassen und fordern.

Die Teilnehmenden

e sind sensibel fir die
Bediirfnisse und
Geflihle der Familie.

e sind empathisch und
tolerant gegenilber
unterschiedlichen
Empfindungen.

e respektieren und
erkennen unter-
schiedliche Lebens-
welten und -kulturen
(Diversitat) an.

e akzeptieren die
Reaktionen des
Klagens, Haderns,
Sich-Aufbdaumen und
Zweifelns als mogliche
Ausdrucksformen der
spirituellen
Befindlichkeit.

Die Teilnehmenden

e wissen, dass die eigene
spirituelle Haltung von
der Sichtweise /
Perspektive anderer
Menschen abweichen
kann.

e sind sensibel fiir eigene
spirituelle Fragen und in
der Lage, sich damit
auseinanderzusetzen.

e (iben Frustrations-
toleranz, wenn
Kommunikations-
barrieren auftreten.
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Kernkompetenz 5:

Die Bediirfnisse der Familien erkennen und darauf reagieren

Erlduterung:

Eine lebensbedrohliche Erkrankung eines Kindes hat Auswirkungen auf das gesamte Familiensystem
und das psychosoziale Leben der Familien. Sie zwingt das System Familie zu Veranderungen, an die
sich alle Familienmitglieder anpassen mussen. Dazu bedient sich jede Familie ihrer bekannten
individuellen Bewaltigungsstrategien. Die unterschiedlichen Familienstrukturen und -typen sowie -
mitglieder benotigen individuelle Hilfe und Unterstiitzung. Neben psychologischen Belastungen und
Angsten, die bis hin zu traumatischen Zustinden fiihren kdnnen, spielen auch alltagspraktische
Veranderungen (z. B. beruflich) und die Betreuung von Geschwisterkindern eine Rolle. Je dlter ein
Kind oder Jugendlicher ist, desto mehr bekommen auch die sekundaren Bezugsfelder, wie Freunde
und Schule, eine Bedeutung.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen das System Familie und die familienorientierte
Versorgung (5.1) und weiterfiihrende Unterstiitzungsmaoglichkeiten (5.2).

5.1.System Familie und familienorientierte Versorgung

Die Familien der betroffenen padiatrischen Palliativpatient:innen werden immer als
zusammengehorende Einheit betrachtet. Die Familie ist in der Regel der wichtigste und engste
Bezugsrahmen fiir Kinder und gerade in der Konfrontation mit Krankheit, Sterben und Tod von
existentieller Bedeutung. Dem Verstandnis von padiatrischer Palliativversorgung liegen Ideen der
systemischen und familienorientierten Sichtweise zugrunde. Die Familie wird dabei als System
betrachtet, in dem alle Teile zusammenwirken und eine Veranderung Auswirkungen auf alle hat.
Jede Familie besitzt in Krisen ihre eigenen individuellen Bewadltigungsstrategien. Daher gilt es, die
familidaren Ressourcen zu erkennen und zu fordern. Alle Aspekte der psychosozialen Begleitung
beziehen ihre Legimitation aus den Bedirfnissen der Familie. Aktivitdten, die ohne Einbezug der
Familien als wichtig erachtet werden, laufen Gefahr, den Kerngedanken der péadiatrischen
Palliativversorgung zu verfehlen.

Inhalte:
- Familie als System
- Genogramm
- Situation fur Eltern und gesunde Geschwister
- Rolle der/des Mitarbeitenden innerhalb des Familiensystems

Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e lernen Grundlagen der
Systemtheorie kennen und
wissen, dass Familien als
komplexe Systeme verstan-
den werden kénnen.

e wissen, wie Familien-
strukturen und -beziehungen
identifiziert werden konnen
(z. B. Genogramm).

e verstehen, dass die
lebenslimitierende
Erkrankung erhebliche
Auswirkungen auf das System
Familie hat.

e kennen die haufigsten
emotionalen und

Die Teilnehmenden

e sind in der Lage,
Familienstrukturen
und -beziehungen mit
diagnostischen oder
therapeutischen
Verfahren wie z. B.
Genogrammarbeit
oder Familienauf-
stellung zu
festzustellen.

e erkennen familiare
Faktoren, die den
Krankheitsverlauf
glnstig oder unglinstig
beeinflussen und
nutzen dies als

Die Teilnehmenden

e akzeptieren die
existentielle
Bedeutung der Familie
fir erkrankte Kinder
und Jugendliche.

e sind dafir
sensibilisiert, dass
alle Menschen die
Wirklichkeit unter-
schiedlich — aus der
jeweiligen Perspektive
—erleben.

e kénnen ihr
professionelles
Handeln darauf
ausrichten, nicht nur

Die Teilnehmenden

o reflektieren
ihre Rolle im
Familiensystem.

o reflektieren
ihre professio-
nelle Nahe.
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organisatorischen
Anforderungen und
Belastungsfaktoren fiir
Familien und kdnnen diese
flr Geschwister und Eltern
differenzieren.

wissen, dass bei einer
systemischen Sichtweise der
Fokus auf den Starken,
Fahigkeiten und Ressourcen
der Einzelpersonen und des
Systems liegt.

wissen, dass in der
systemischen Familien-
medizin bio-psycho-soziale
und familiensystemische
Perspektiven kombiniert
werden kénnen.

wissen, dass gesunde
Geschwisterkinder erheblich
belastet sein kénnen.
kennen das Konzept der
familienorientierten
Versorgung.

lernen die besondere Stellung
des Palliative Care Teams in
der Familie kennen.

lernen Strategien zum
Empowerment fur die
Familien.

Ansatzpunkt fur
therapeutische oder
praventive
Malnahmen.

e konnen Bediirfnisse
der Familien
erkennen,
insbesondere
Unterstitzungsbe-
durfnisse von
gesunden
Geschwistern.

e kdonnen die
Kommunikations-
fahigkeit der Familien
starken.

erkrankte Kinder und
Jugendliche, sondern
auch ihr
Familiensystem zu
unterstitzen.
erkennen mogliche
Rollenkonflikte in den
Familien, z. B.
elterliche,
pflegerische,
medizinische,
therapeutische und
seelsorgerische Rollen.
erkennen die
individuellen
Bewaltigungsstrate-
gien an.

erkennen das
Bediirfnis nach
familidrer Privatsphare
an und koénnen diesem
so oft es geht
entsprechen.

5.2 Weiterfiihrende Unterstiitzungsmaoglichkeiten

Die Begleitung eines Kindes und seiner Familie in der Palliativversorgung setzt eine an den
Bedirfnissen der Familie orientierte Versorgung voraus. Familien bedirfen in dieser Situation der
Beratung, Unterstlitzung und Starkung — auch um berechtigte Anspriiche geltend machen zu
kénnen. Dabei stehen die Bedarfe, Belastungen und Ressourcen im Mittelpunkt fir weitere
Unterstlitzungsangebote. Empowerment wird als wesentlicher Aspekt palliativer Versorgung mit
hoher Bedeutung fiir das eigene berufliche Verstandnis und Handeln vermittelt. Hierzu erlernen die
Teilnehmenden das Instrument der professionellen Beratung und Anleitung.

Inhalte:
- Leistungen der Krankenkassen und sozialrechtliche Regelungen
- Sozialrechtliche Beratung
- Weiterfiihrende Unterstltzungsmoglichkeiten
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[Fachkompetenz [ Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e kdnnen den Begriff
Beratung definieren.
e unterscheiden
Merkmale der
professionellen
Beratung und der
Alltagsberatung.
kénnen auf Grundlage
ihrer Kompetenzen
den Transfer aus der
Palliativversorgung zu
den Inhalten und
Zielen fir den
Beratungsprozess und
die Fallgesprache im
palliativen Sektor
leisten.
lernen die Vor- und
Nachbereitung und
Inhalte der
Dokumentation einer
Beratung kennen; sie
kénnen die
Dokumentation
sachgerecht erstellen.
e wissen um die
Grundlagen der
sozialrechtlichen
Beratung.
kennen verfligbare
Leistungen (SGB V und
andere
Sozialgesetzbiicher)
und Anspriche fur
Familien.
kennen alle
relevanten Leistungen
der Kranken- und
Pflegeversicherung.
kennen Leistungen fir
Familien mit einem
Asylstatus.
e kennen
Selbsthilfegruppen
und Initiativen.

Die Teilnehmenden

e konnen padiatrische
Palliativpatient:innen
und deren Familien bei
alltagspraktischen
Problemen unterstitzen
(bspw. Antrag auf
Haushaltshilfe,
Krankengeld,
Eingliederungshilfe).
kennen die beraterischen
Elemente in der
Begleitung und setzen sie
ein.

beherrschen die Phasen
des Beratungsprozesses.
erkennen den Hilfsbedarf
der Familie.

e kdnnen
Unterstltzungsangebote
flr Geschwisterkinder
anbieten / vermitteln.
kénnen
Selbsthilfegruppen /
Beratungsstellen etc.
recherchieren und
vermitteln.

sind in der Lage,
Ansprechpartner:innen
und Zugangswege zu
verfligbaren Leistungen
im Netzwerk zu
vermitteln und kdnnen
Familien dariiber
informieren.

sind in der Lage, nach
dem Prinzip , Hilfe zur
Selbsthilfe” zu beraten.

Die Teilnehmenden

e erlangen
Beratungskompetenz.

e entwickeln Sensibilitat,
um die psychosozialen
Bedarfe zu erkennen
und anzusprechen.

e entwickeln Sensibilitat
fr das Schamgefiihl
der Ratsuchenden.

e haben das
Bewusstsein, dass die
Autonomie des Kindes
und der Familie durch
die psychosozialen
Hilfsangebote gestarkt
werden kann.

e sind offen fiir die
Zusammenarbeit mit
anderen Netzwerken.

Die Teilnehmenden
e erkennen die
Losungsstrategien
der Familie an und
intervenieren nur
bei Bedarf.
e verstehen sich in
der Rolle des
professionellen
Beraters / der
professionellen
Beraterin, der / die
unterstitzt, nicht
vorgibt.
reflektieren ihre
Haltung und
koénnen losgeldst
von der eigenen
Wahrheit
unterstitzen.
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Kernkompetenz 6:

Auf Herausforderungen von klinischer und ethischer Entscheidungsfindung in der
padiatrischen Palliativversorgung reagieren

Erlduterung:

Eine umfassende padiatrische Palliativversorgung erfordert eine Auseinandersetzung mit
anspruchsvollen ethischen und moralischen Fragestellungen. Medizinisches, pflegerisches und
psychosoziales Handeln werden aus allgemeinen ethischen Grundsatzen wie dem Begriff der
Wiirde, dem Selbstbestimmungsrecht und dem , Nicht-Schaden“-Gebot abgleitet. Eine besondere
Verantwortung liegt hier bei jedem / jeder professionell Tatigen, die notwendigen Kompetenzen zur
Bewaltigung ethischer Herausforderungen zu erlangen. Besonderheiten in der Padiatrie sind dabei
die unterschiedlichen Krankheitsbilder in verschiedenen Altersstufen, wie z. B. Frih- und
Neugeborene bis zum Erwachsenenalter, der Patientenwille, der nicht selten durch die Eltern
vertreten wird und die werteplurale Gesellschaft.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen Grundlagen der Ethik (6.1), Umsetzungsformen
ethischen Denkens (6.2), Patientenvorsorge und rechtliche Aspekte (6.3).

6.1 Grundlagen der Ethik

Ethik als philosophische Disziplin (praktische Philosophie) bezieht sich auf das Handeln des
Menschen. Die Aufgabe der Ethik besteht wesentlich darin, die Begriffe, Probleme und Theorien des
Guten und Richtigen zu untersuchen sowie Konzeptionen des moralischen und guten Lebens
verninftig zu begriinden. Medizinethik fragt nach dem moralischen Gesollten, Erlaubten und
Zulassigen im Umgang mit Krankheit, Gesundheit und angrenzenden medizinischen
Tatigkeitsfeldern. Das Einnehmen einer ethischen Perspektive sensibilisiert die Mitarbeitenden fur
die Mehrdimensionalitdat und Komplexitat von Situationen in der padiatrischen Palliativversorgung.

Inhalte:
- Grundlagen ethischen Denkens
- Medizinethische Prinzipien
- Autonomie von Kindern- und Jugendlichen und das ,,Beste Interesse” fiir das Kind

personale Kompetens

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz Selbstkompetenz
Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die
¢ kennen die Grundziige e sindin der Lage, bei e kdnnen Teilnehmenden

e respektieren
die Familie in

abweichende
Werthaltungen

ethischen Denkens.
¢ kennen zentrale Begriffe der

ethischen Fragestellungen
den Dialog mit der Familie

e wissen um die Besonder-
heiten nicht-autonomer
Menschen.

Konfliktsituationen eigene
Werthaltungen von denen
anderer und sind sich der
Gefahr der Ubertragung
bewusst.

Medizinethik und deren und in Abhangigkeit vom tolerieren, soweit ihrer Auto-
Anwendungsfelder. Entwicklungsalter sie begriindet nomie und

e kennen die medizinethischen altersentsprechend mit und nachvoll- Wiirde.
Prinzipien (z. B. den pédiatrischen Pallia- ziehbar sind. o reflektieren
Beauchamp und Childress) tivpatient:innen zu suchen. | e haben ihre eigenen

« sind sich der ethischen o reflektieren und Kommunikations- ethischen
Dimension in Entscheidungs- wertschatzen fahigkeiten, um Einstellungen.
prozessen bewusst. grundlegende ethische mit allen e tragen die

e sind mit der Autonomie des Kriterien wie Autonomie, Beteiligen Bereitschaft
Menschen und den Wiirde, Wohlergehen und moglichst zum
Voraussetzungen fir seine Nicht-Schaden. vorurteilsfrei zu ethischen
Entscheidung vertraut. e unterscheiden in ethischen sprechen. Dialog in sich.
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6.2 Umsetzungsformen ethischen Denkens

In der péadiatrischen Palliativversorgung kommt es immer wieder zu ethisch herausfordernden
Situationen, wie z. B. Therapiezieldanderung oder -begrenzungen. Eine Betrachtungsweise der
ethischen Problematik aus unterschiedlichen Perspektiven, die durch Vertreter:innen verschiedener
Disziplinen und moglichst unter Einbezug der Familie erfolgt, ist hilfreich bei der
Entscheidungsfindung. Dabei sind die Praferenzen und Wiinsche der Kinder und Jugendlichen sowie
ihrer Eltern ein essentieller Bestandteil flir den Entscheidungsprozess. Verschiedene Instrumente
haben sich etabliert, die den Entscheidungsprozess begleiten sowie fiir das ethische Denken und
Handeln férderlich sind.

Inhalte:
- Formen ethischer Fallbesprechung
- Verfahren der Entscheidungsfindung
- Verschiedene Entscheidungsmodelle

[Fachkompetena T T Personale Kompetenz

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz | Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden

e sind informiert Gber die e kdnnen Konflikte und e haben die Einsicht, dass die
unterschiedlichen Spannungsfelder in der Patient:innen und deren Familien keine
Verfahren der Begleitung der Familien ,Falle” sind, sondern Menschen, die
Entscheidungsfindung. erkennen. sich in einer besonders sensiblen

e kennen unterschiedliche e kénnen das kindliche Lebenslage befinden.
Gesprachssettings, in Interesse und die e kdnnen ihre eigene Werte und die
denen ethische Themen Entscheidung der Eltern eigene Gliterabwagung reflektieren.
besprochen werden differenzieren. e wertschatzen das Mitspracherecht von
kénnen. e kdnnen Kinder und padiatrischen Palliativpatient:innen

e verfiigen lber ein Jugendliche sowie ihre sowie deren Familien.

Grundwissen zu ethischen Familien darin unterstitzen, o reflektieren, dass die Versorgung aus
Fallbesprechungen. ihre Versorgungs- und der eigenen fachlichen Perspektive

e kennen die Stellver- Behandlungspraferenzen und nicht in jedem Fall den Praferenzen und
treterposition der Eltern -wiinsche auszudriicken. Woiinschen der Eltern und padiatrischen
als Besonderheit in der e kénnen individuelle Palliativpatient:innen entsprechen
Padiatrie. Entscheidung unter muss.

e kennen die Unterschiede Beriicksichtigung der e unterstlitzen wertschatzend einen
zwischen dem Woiinsche und Praferenzen Prozess partizipativer Entschei-
partizipativen Modell, von Eltern und Kindern dungsfindung.
dem paternalistischen treffen. o fordern die gemeinsame
Modell sowie dem e kdnnen ethische Leitlinien fiir Entscheidungsfindung mit allen
Konsumenten-Modell. ihre Abteilung entwickeln. Beteiligten.

e erkennen eine mogliche sind in der Lage, Eltern ohne
Kindeswohlgefahrdung. Bevormundung in der
Entscheidungsfindung zu
begleiten und zu
unterstutzen.
intervenieren professionell,
ggf. unter zu Hilfenahme
anderer Strukturen wie
Jugendamtern, beim
Verdacht auf eine
Kindeswohlgefahrdung.
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6.3 Patientenvorsorge und rechtliche Aspekte

Das Klientel der Patient:innen in der padiatrischen Palliativversorgung umfasst mit Frihgeborenen
bis zu jungen Erwachsenen eine weite Alters- und Entwicklungsspanne. Daher dienen verschiedene
Dokumente, wie z. B. Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfligung oder auch
Vorausverfligung zum Vorgehen in Notfallsituationen (pedVVN), als Grundlage fiir das arztliche und
therapeutische Handeln. Diese Dokumente sind eng mit dem in Deutschland geltenden Recht
verknipft. Offen geduRerte Sterbenswiinsche der Patient:innen sowie Forderungen nach aktiver
Sterbehilfe oder Hilfe zur Selbsttotung sind in der Padiatrie seltener als in der Palliativversorgung
von Erwachsenen, bei jungen erwachsenen Palliativpatient:innen konnen diese Themen aber
durchaus auftreten. Dieser Umstand erfordert eine intensive Auseinandersetzung mit dem Thema
auch vor dem Hintergrund der deutschen Geschichte sowie ethischer, religioser und juristischer

Fragestellungen.

Inhalte:

- Rechtliche Grundlagen

- Patientenverfliigung, Betreuungsverfiigung, Vorsorgevollmacht

- Rechtliche Grundlagen und gesellschaftliche Diskussion in Deutschland

- Ethische und rechtliche Grundlagen fiir Entscheidungsfindungen, lebensverlangernde

MaRnahmen einzuleiten, fortzufiihren oder zu beenden

[Fachkompetenz " ] Personale Kompetenz

Fertigkeiten

Wissen

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

kennen wichtige
Dokumente wie die
Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht
und Betreuungs-
verfligung.

kennen die jeweils
aktuelle(n)
Handreichung(en) der
Bundesarztekammer
zum Umgang mit

Patientenverfligungen.

kennen die relevanten
straf-, zivil-, und -
berufsrechtlichen
Aspekte von
Vorausverfligungen.
wissen um die
Notwendigkeit der
Ermittlung des
Patientenwillens ggf.
durch Gesprache mit
den gesetzlichen
Vertretern und
Stellvertretern

(z. B. den Eltern).
kennen die
Zulassigkeitskriterien
fir den Behandlungs-
verzicht.

kennen die
praktischen,

Die Teilnehmenden

sind in der Lage,
verschiedene
Dokumente der
Vorausverfiigungen fiir
das jeweilige Klientel
der Patient:innen
anzuwenden.

sind in der Lage, mit
den Familien Gber
existentielle Themen
wie Sterben und Tod
und die Wiinsche am
Lebensende zu
sprechen.

sind in der Lage, den
Patientenwillen bzw.
den Willen der Eltern
oder anderer
(gesetzlicher)
Stellvertreter:innen
einzuholen.

sind in der Lage, die
Wiinsche der Familien
wahrzunehmen, im
Gesamtzusammen-
hang der Begleitung
einzuordnen, weiteren
Unterstitzungsbedarf
zu beschreiben und im
Team zu besprechen.
kénnen den eigenen
Standpunkt

Die Teilnehmenden
e verfuigen tGber
Gesprachsfiihrungs-
kompetenz.
e erkennen die Eltern von
einwilligungsunfahigen
Kindern und
Jugendlichen als
Stellvertretende an.
erkennen das
menschliche Recht nach
Selbstbestimmung (z. B.
Behandlungsabbruch)
und dessen Grenzen an.
sind in der Lage, sich in
die Situation der
Familien hineinzu-
versetzen und kdnnen
sensibel darauf rea-
gieren.
kénnen einen
wohllberlegten und
rechtlich vertretbaren
Wunsch nach passiver
Sterbehilfe, d.h. das
Sterben zulassen,
praktisch unterstiitzen
oder in wertschatzender
Weise andere zu dessen
Unterstitzung
hinzuziehen.
konnen auf den Wunsch
nach aktiver Sterbehilfe

Die Teilnehmenden

e respektieren die
Woiinsche der
padiatrischen
Palliativpatient:in-
nen und / oder der
Familien.

e akzeptieren die
rechtliche
Verankerung des
Selbstbestimmungs-
rechtes.
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rechtlichen und
ethischen
Unterschiede
verschiedener Formen
der ,Sterbehilfe” bzw.
des ,Sterben
zulassen”.

e kennen die jeweils

artikulieren, die eigene
berufliche Rolle
wahren und ihre
eigene Position
formulieren.

sind in der Lage,
Angste und
Entscheidungen der

(in Form von Tétung auf
Verlangen oder Beihilfe
zum Suizid) durch
Gesprachsangebote und
das Aufrechthalten der
professionellen
Beziehung aktiv
reagieren.

Familien zu evaluieren.
kénnen den
begriindeten Wunsch
nach Beendigung
lebenserhaltender
Malnahmen
respektieren und
unterstitzen.

aktuellen Grundsatze
der Bundesarzte-
kammer zur
Sterbebegleitung.

Kernkompetenz 7:

Die Kommunikation und Entscheidungsfindung wahrend Krisen und am Lebensende
fordern sowie die Versorgung am Lebensende erleichtern

Erlduterung:

Die Versorgung und Betreuung in der padiatrischen Palliativversorgung erfolgt nicht selten tGber
viele Jahre. Immer wieder werden Familien in krisenhaften Situationen begleitet. Um den Wiinschen
und Praferenzen der Familien gerecht zu werden, bedarf es einer kontinuierlichen vertrauensvollen
Kommunikation zwischen Familie und Behandlungsteam. Um die Familien darin zu unterstitzen,
sichimmer wieder neuen Situationen anzupassen, Krisen zu bewaltigen und sich auf das Lebensende
vorzubereiten, muss das Behandlungsteam in der Lage sein, die Begleitung als individuellen,
veranderbaren Prozess zu sehen und zu gestalten.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen Kommunikation und Entscheidungsfindung
widhrend Krisen und in der Lebensendphase (7.1) und die Vorbereitung, Begleitung im
Sterbeprozess und nach dem Tod (7.2).

7.1 Kommunikation und Entscheidungsfindung wahrend Krisen und in der Lebensendphase

Um die Versorgung und die Begleitung in Krisensituation und in der Lebensendphase
familienorientiert zu gewahrleisten, bedarf es einer vorausschauenden Versorgungsplanung. Die
Familien und die lebensbedrohlich erkrankten Kinder und Jugendlichen sollen dabei unterstitzt
werden, ihre Wiinsche, Hoffnungen und Ziele neu auszurichten, so dass sie ein als sinnvoll
empfundenes Leben fiihren und wohliberlegte Therapieentscheidungen treffen kénnen. Eine
palliative Versorgung am Lebensende, die den speziellen Bediirfnissen des Kindes und seiner Familie
angemessen ist und ihnen die groBtmogliche Sicherheit gibt, bedarf einer vorausschauenden
Versorgung inklusive einer angemessenen medizinisch-pflegerischen Vorbereitung zur Behandlung
moglicherweise auftretender leidvoller Symptome. Das Wahren der Lebensqualitat ist gerade in der
letzten Lebensphase von besonderer Bedeutung. Hierzu bedarf es rechtzeitig getroffener und
regelmaRig aktualisierter Absprachen zwischen Patient:innen, Eltern und dem Behandlungsteam.

Inhalte:
- Advance Care Planning, vorausschauende Versorgungplanung
- Vorausverfiigung zum Vorgehen in Notfallsituationen
- Organisatorische Aspekte von Komplikationen und Notfdllen am Lebensende
- Lebensqualitat bis zum Lebensende

60



| Fachkompetenz

Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e wissen um die
Prinzipien des
Advance Care
Plannings (ACP).
kennen das
praktische
Vorgehen des ACP.
kennen die
verschiedenen
Ausfiihrungen der
Vorausverfligung
zum Vorgehen in
Notfallsituationen
(pedVVN).

kennen die
organisatorischen
Aspekte fir
mogliche Notfille
und Komplika-
tionen (auch fiir zu
Hause).

wissen, dass die
Lebensqualitat
durch das
subjektive Erleben
des Individuums
bestimmt ist.
kennen die
pflegerischen und
medizinischen
Aspekte und
Herausforderungen
am Lebensende.

Die Teilnehmenden

e kdnnen die vorausschauende Versor-

gungsplanung (ACP) initiieren und

schrittweise mit den Familien und den
lebensbedrohlich erkrankten padiatri-
schen Palliativpatient:innen
durchfiihren.

konnen sowohl mit kognitiven einge-

schrankten als auch mit nicht kognitiv

eingeschrankten Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen (ber ihre Planung am

Lebensende sprechen.

sind in der Lage, verschiedene Doku-

mente der Vorausverfligungen fiir das

jeweilige Patient:innenklientel anzu-
wenden.

sind in der Lage, die Ergebnisse dieser

Gesprache (standardisiert) zu

dokumentieren.

tragen dazu bei, dass Wissen und

Inhalte Gber mogliche Vorausverfiigun-

gen im Team bekannt und im Bedarfs-

fall zugangig sind.

kdnnen eine patientenzentrierte und

familienzentrierte Perspektive ein-

nehmen und verstehen, was dem Kind
und seiner Familie wichtig ist. Sie leiten
hieraus Therapieoptionen ab.

geben Eltern Sicherheit, indem sie Not-

falle und Komplikationen vorbespre-

chen, abstimmen und ggf. detailliert

Uben.

e bereiten weitere organisatorische
MaRnahmen fiir den Notfall fiir Eltern
vor, damit sie handlungsfahig bleiben
(z. B. Telefonnummern, Notfallplan,
pedVNN).

e kdnnen mit allen Versorgenden ver-

bindliche Zustdndigkeiten absprechen.

kdnnen mit den Eltern und den
padiatrischen Palliativpatient:innen den

Ort des Sterbens besprechen (zu Hause,

Kinder- und Jugendhospiz, padiatrische

Palliativstation).

kdnnen Eltern befahigen, ihr

sterbendes Kind zu begleiten.

e kdonnen die potentiell auftretenden

Symptome und Notfille mit den

padiatrischen Palliativpatient:innen und

den Familien kommunizieren.

kédnnen mit den Familien und / oder

den padiatrischen Palliativpatien-

t:innen veranderte Lebensperspektiven
besprechen und mit der Familie die

Ziele neu aushandeln (Lebensqualitat).

e konnen pflegerische Aspekte
kommunizieren und anleiten.

Die Teilnehmenden
e sind feinfiihlig
in der Kommu-
nikation lber
mogliche Krisen
und Notfalle.
sind in der
Lage, die
Balance zu
finden
zwischen
Rickhalt fir die
Familie und
Zurickhaltung;
sie respek-
tieren die
besondere
Bedeutung der
Eltern-Kind-
Beziehung.

sind sensibel
dafir, den
Patient:innen
und Familien
die fur die
Anpassung an
die neue
Lebenssituation
notwendige
Zeit zuzuge-
stehen.

Die Teilnehmenden
e verfligen liber
Selbstreflexion.
e akzeptieren,
dass manche
Bediirfnisse der
Familien aber
auch mogliche
Ziele der
Mitarbeitenden
in der Beglei-
tung unerfullt
bleiben.
akzeptieren
Woiinsche und
Praferenzen der
Familien und
des Kindes, die
den eigenen
Vorstellungen
nicht
entsprechen.
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7.2.Begleitung im Sterbeprozess und nach dem Tod

Die Begleitung und Versorgung eines sterbenden Kindes und seiner Familie stellt eine besondere
Herausforderung dar, der alle Mitarbeitenden mit Respekt begegnen sollten. Das Sterben ist eine
sehr sensible und intime Situation, in der die Begleitenden als Beistand im Hintergrund sind. Nur bei
fachlichem oder aber auch emotionalem Bedarf bzw. Wunsch der Familie geben sie Unterstitzung.
Damit die Eltern ihr Kind ohne Sorgen und Angste in dieser sehr intimen Situation des Sterbens
begleiten konnen, brauchen sie Informationen zur physischen Veranderung im Sterbeprozess. Die
Begleitung richtet sich stets nach den Wiinschen und Bediirfnissen der Familie. Das Behandlerteam
kann die Eltern unterstiitzen diese zu eruieren und zu besprechen.

Inhalte:

- Physische Veranderungen im Sterbeprozess und nach dem Todeseintritt
- Sterbe-, Verabschiedungs- und Begrabnisrituale

[Fachkompetenz " ] Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e wissen um die
Zuverlassigkeit der
Versorgung im
Sterbeprozess.
kennen physische
Veranderungen und
Besonderheiten
wahrend des
Sterbeprozesses und
nach Eintreten des
Todes.
wissen um die sensible
und sehr intime Phase
des Sterbens.
e wissen um die
psychischen
Reaktionsformen von
Familienmitgliedern auf
den Eintritt des Todes,
die Uberbringung der
Todesnachricht und in
Abschiedssituationen.
sind Uber rechtliche
und organisatorische
Aspekte von
Aufbahrung und
Bestattung informiert.
kennen Sterbe-,
Verabschiedungs- und
Begrabnisrituale.
e wissen um die Kraft
symbolischer
Handlungen (Rituale).

Die Teilnehmenden

e konnen die Familien
dahingehend
unterstiitzen,
beraten, aufkldren
und anleiten, dass sie
ihr sterbendes Kind
auf Wunsch
selbststandig
begleiten.

e sind in der Lage,
Verstorbene zu
versorgen und die
Familie dabei
einzubinden.

e wissen um die
Bedeutung der Zeit
zwischen Tod und
Bestattung fur den
weiteren
Trauerprozess der
Familie.

e konnen Eltern
rechtliche und
organisatorische
Aspekte von
Aufbahrung und
Bestattung erlautern.

e konnen Anregungen
zur Gestaltung ihrer
Einrichtung geben,
um Rituale des
Abschiedsnehmens
dort optimal zu
verankern.

Die Teilnehmenden

e sind in der Lage, den
Patient:innen und
ihren Familien
groRtmogliche
Sicherheit zu geben.
erkennen, ob Eltern
bei der Begleitung
ihre Kindes
Unterstitzung
brauchen.

sind emphatisch und
tolerant gegeniiber
unterschiedlichen
Empfindungen und
Handlungen.
respektieren und
erkennen
unterschiedliche
Lebenswelten und die
kulturelle Diversitat
an.

Die Teilnehmenden
e respektieren die
Wiirde und
Selbstbestimmtheit
des Kindes und seiner
Familie.
e ermoglichen der
Familie, einen intimen
Abschied von ihrem
sterbenden bzw.
verstorbenen Kind zu
nehmen und stehen
flr die Familie im
Hintergrund zur
Verfligung.
verfligen liber
Frustrationstoleranz,
wenn
Kommunikationsbarrie
ren auftreten.
e sind sensibilisiert fir
den Stellenwert von
Ritualen.
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Kernkompetenz 8:

Interdisziplindare Teamarbeit und umfassende Versorgungskoordination umsetzen in
allen Bereichen, in denen padiatrische Palliativversorgung angeboten wird

Erlduterung:

Ein wesentliches Element padiatrischer Palliativversorgung ist die ganzheitliche Versorgung und
Begleitung. Dies kann nur mit einem multiprofessionellen und interdisziplinaren Team geleistet
werden. Die Komplexitdt in der padiatrischen Palliativversorgung erfordert ein abgestimmtes
Handeln verschiedener Berufsgruppen, die unterschiedliche Fahigkeiten und Ressourcen
einbringen. Nur so ist eine bestmogliche Versorgung und Begleitung von schwerstkranken und
sterbenden Kindern und Jugendlichen sowie ihrer Familien moglich. Empowerment als
Weiterfiihrung der familienzentrierten systemischen Versorgung zielt nicht nur auf die Starkung der
anvertrauten Patient:innen und ihrer Familien, sondern beinhaltet auch eine Starkung der
beteiligten Individuen und Berufsgruppen. Mitarbeitende, die ihr berufliches Handeln in dem
gegebenen Rahmen als selbstbestimmt erleben, kdnnen Familien im Erkennen und Einfordern ihrer
Rechte aktiver unterstiitzen. Die gleiche Grundhaltung beglinstigt eine partnerschaftliche,
konstruktive, innovative und zielgerichtete Teamarbeit. Die Einbeziehung ehrenamtlich
Mitarbeitender in die Arbeit ist eine zusatzliche Ressource und Herausforderung.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen Aspekte der Teamarbeit (8.1) und Vernetzung
(8.2).

8.1 Aspekte der Teamarbeit

Um dem Anspruch einer palliativen Versorgung gerecht zu werden, bedarf es einer
multiprofessionellen Zusammenarbeit verschiedener Berufsgruppen und unterschiedlicher
Kooperationspartner:innen. Fir die gemeinsame Arbeit mit dem Ziel einer optimalen Begleitung der
betroffenen péadiatrischen Palliativpatient:innen und ihrer Familien sowie fir die Zufriedenheit
jedes einzelnen Teammitglieds ist es hilfreich, wenn die Beteiligten ihr eigenes Rollenverstandnis
reflektieren. Die Klarung von Entscheidungs- und Handlungsabldaufen ist eine wichtige
Voraussetzung fir ein handlungsfiahiges Team. Die verschiedenen Berufsgruppen und
Fachrichtungen bringen ihre unterschiedlichen Fahigkeiten und Ressourcen fiir eine bestmogliche
Behandlung der Kinder und Jugendlichen ein; sie stimmen ihr Handeln aufeinander ab.
Abstimmungsprozesse sollten strukturiert verlaufen und fortlaufend reflektiert werden, um das
gemeinsame Ziel zu erreichen. Das Team erarbeitet kreative Losungen fir den Umgang mit
Konflikten.

Inhalte:
- Organisations- und Kommunikationsstrukturen, Verantwortlichkeiten
- Definition und Grundlagen multiprofessioneller Teams (Rollen, Teamziele)
- Ehrenamtliche als Mitglieder des Teams
- Teamunterstiitzende MaRnahmen
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Fachkompetenz

Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen die Grundziige der
unterschiedlichen
Organisationsstrukturen im
Gesundheitswesen (insbes.
Kinder- und Jugendklinik,
ambulante und stationare
Kinder- und
Jugendhospizarbeit,
ambulante
Kinderkrankenpflege,
spezialisierte (padiatrische)
ambulante
Palliativversorgung,
Kurzzeitpflege).

kennen die Definition und
Kriterien flr
multiprofessionelle Teams
und wissen um deren
Bedeutung fiir die
bestmaogliche palliative

Versorgung und Begleitung.

kennen den Einfluss von
Leid und Tod auf die
Teamdynamik.

kennen Chancen und
Grenzen ehrenamtlicher
Mitarbeit.

wissen um die
Notwendigkeit einer
Schulung und einer guten
Organisation
ehrenamtlicher
Helfer:innen und ihrer
Einsatze.

e wissen um unterstiitzende
MaRnahmen fir Teams.

Die Teilnehmenden
e verstehen
Funktionsmechanis-
men innerhalb ihrer
eigenen und
kooperierender
Organisationen.
e kdnnen eigene
Kompetenzen und
die Kompetenzen
anderer im Team
wahrnehmen und
benennen.
sind in der Lage, in
einem
multiprofessionellen
Team zu agieren.
kénnen gemeinsame
Normen, Aufgaben
und Ziele festlegen.
koénnen sich auf die
Teamziele
(Begleitung und
Versorgung von
Kindern und
Jugendlichen)
fokussieren.
sind in der Lage,
Einsatze von
Ehrenamtlichen zu
dokumentieren bzw.
Dokumentation
nachzuvollziehen.
kennen die
teamunterstiitzende
n MaRnahmen
Supervision und
Weiterbildung.

Die Teilnehmenden

e sind offen fiir eine
Zusammenarbeit zum
Wohle der Familien.

e sind offen fir
Kooperation.

e wertschatzen die Rollen,
Kompetenzen und
Angebote der anderen
Berufsgruppen und
Kooperationspartne-
r:innen.

e sind sensibel fir
synergetische Effekte
der Teamarbeit und
kénnen Beziehungen
gestalten.

e konnen konstruktives
Feedback geben und
Feedback annehmen.

e erkennen die Bedeutung
von Ehrenamtlichen auf
allen Ebenen (Fallebene,
Strukturebene, im
Netzwerk) an.

e erkennen den Bedarf an
teamunterstiitzenden
MaRnahmen.

Die Teilnehmenden

o reflektieren die
eigene Rolle im
Zusammenspiel
mit den Rollen
anderer im
Team.

o reflektieren
Teamkonflikte
und kénnen die
Ursachen dieser
Konflikte
differenzieren
(Beziehung,
Ressourcen,
Kompetenzen,
Ziele, Rolle, etc.).

8.2 Vernetzung

Die Strukturen der padiatrischen Palliativversorgung haben sich in den letzten Jahrzehnten
weiterentwickelt und ausdifferenziert. Familien erhalten diverse medizinische, pflegerische,
psychosoziale und spirituelle Unterstiitzung, z. B. durch SAPV-Teams, stationdre und ambulante
Kinderhospizarbeit, Trauerbegleitungsangebote und ambulante Kinderkrankenpflege mit
geschulten Personal. Auch die niedergelassenen Kinderarzt:innen, die die padiatrischen
Palliativpatient:innen meist iber viele Jahre versorgen und begleiten, spielen eine bedeutende
Rolle. Die Kinder und Jugendlichen und ihre Familien haben einen gesetzlich verankerten Anspruch
auf die unterschiedlichen Leistungen und missen Zugang zu ihnen erhalten. Die Herausforderung
besteht darin, die vorhandenen vielfiltigen Strukturen flir die Familien bedarfsgerecht zu vernetzen.
Dabei spielt die Methodik des Case Managements eine herausragende Rolle.

Inhalte:
- Regionale und liberregionale Netzwerke
- Zusammenarbeit mit Kooperationspartner:innen und Schnittstellenproblematik
- Case Management
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[Fachkompetenz ] personale Kompeten:

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen unterschiedliche
Netzwerkstrukturen.

e wissen wahrend eines
stationaren Aufenthaltes im
Krankenhaus um die
bedarfsgerechte
Entlassungsplanung und
Uberleitung in ambulante
Versorgungsstrukturen.

e kennen regionale und
liberregionale Netzwerke
und mogliche
Kooperationspartner:innen.

e kennen mogliche
Schnittstellenproblematiken.

e kennen den Grundgedanken
und die Kernziele des Case
Managements.

» wissen, dass alle
Kooperationen aufgrund von
Bedarfen und Bediirfnissen
der Familie entstehen.

Die Teilnehmenden
e sind in der Lage, eigene
Netzwerkstrukturen
aufzubauen und im Sinne der
Familien zu kooperieren.
nehmen Interessensunter-
schiede der jeweiligen
Einrichtungen und Dienste
wahr und kénnen diese
wertfrei benennen.
kénnen ein ambulantes
Versorgungsnetz aufbauen,
welches an die Bedarfe der
Familie angepasst ist.
sind in der Lage, den
Spannungsfeldern sensibel zu
begegnen und im Team sowie
mit Kooperationspartner:innen
zu kommunizieren, mit dem
Ziel, die bestmaogliche
Versorgung und Begleitung fir
die Familien zu erreichen.
e kénnen sich am Ablauf des
Case-Management-Prozesses
beteiligen.

Die Teilnehmenden

e sind offen fir
Vernetzung und
Austausch mit
anderen
Diensten.

o akzeptieren die
eigene
institutionelle
Begrenzung.

Die Teilnehmenden

e haben eine
wertschatzende
Haltung
gegenliber
anderen
Diensten.

e zeigen
Bereitschaft,
bei Konflikten
Losungswege
zu entwickeln
und zu gehen.

Kernkompetenz 9:

Kindgerechte zwischenmenschliche und kommunikative Fahigkeiten entwickeln,
einschlieBlich dem Uberbringen schlechter Nachrichten sowie der Beratung von
Eltern hinsichtlich der Pflege ihres schwer kranken Kindes

Erlduterung:

Eine gute, wertschiatzende und rezipientenzentrierte Kommunikation ist die Grundlage der
padiatrischen Palliativversorgung. Kommunikation ermoglicht Vertrauens- und Beziehungsaufbau.
Altersentsprechende Gesprache mit Kindern und Jugendlichen, Prozesse der Entscheidungsfindung
mit der Familie sowie allen anderen beteiligten Personen und das Uberbringen schlechter
Nachrichten erfordern eine aufmerksame und reflektierte Kommunikation. Das gilt besonders,
wenn Umstdnde unklar sind und starke Emotionen und Belastungen bestehen. Die Fahigkeit zur
deutlichen Verstandigung und zum konstruktiven Feedback ist die Basis einer erfolgreichen
multiprofessionellen und interdisziplindren Zusammenarbeit.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen Grundlagen der Kommunikation (9.1),
herausfordernde Gesprache (9.2) und Beratung und Anleitung der Eltern (9.3).

9.1 Grundlagen der Kommunikation

Wo Menschen zusammentreffen, entsteht Kommunikation. Sie ist somit wesentlicher Bestandteil
des Miteinanders. Hilfreich ist die Beriicksichtigung unterschiedlicher Kommunikationsmodelle und
das Anerkennen, dass keine absolute oder objektive Wirklichkeit existiert, sondern subjektive, zum
Teil widersprichliche Wirklichkeitsauffassungen nebeneinander bestehen. Fiir eine gelingende
Kommunikation ist daher das Finden einer gemeinsamen Sprache von grofRer Bedeutung.

Inhalte:
- Grundlagen der Kommunikation
- Altersentsprechende Kommunikation
- Kommunikation mit Sprachproblem

65



[Fachkompetenz " ] Personale Kompeten

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden

e lernen die Grundlagen der
Kommunikation

und der Gesprachsfihrung.

e lernen die
Gesprachstechniken:
,aktives Zuhéren“ und
,empathisch antworten”.

e wissen um die Bedeutung

nonverbaler

Kommunikation.

kennen den Einfluss der

persdnlichen Haltung in

der Kommunikation mit
den Familien und
padiatrischen

Palliativpatient:innen.

lernen die Besonderheiten

der altersentsprechenden

Kommunikation.

e kennen die
Besonderheiten in einer
Dolmetschersituation mit
nicht oder nicht gut
Deutsch sprechenden
Familien.

e setzen Basiswissen in der
Kommunikation
angemessen ein.

e kdnnen

Gesprachstechniken

anwenden und die

Bediirfnisse und

Praferenzen der

padiatrischen

Palliativpatient:innen

sowie deren Familien

wahrnehmen.

koénnen ihr Sprachtempo

bewusst variieren und sich

deutlich artikulieren.
kénnen Gesprache mit
palliativ zu versorgenden

Kindern und ihren

Familien planen,

vorbereiten und

durchfiihren, auch in
schwierigen Situationen.

Uberpriifen anhand von

Fragen, ob wichtige

Gesprachsinhalte

verstanden worden sind.

kennen Ansatze, um

Probleme in schwierigen

Gesprachen zu managen

(z. B. Einsatz von

Dolmetscher:innen bei

Sprachproblemen;

Verwendung von Bildern

und graphischer

Gestaltung ).

o verfiigen Uber eine
Gesprachsfuhrungs-
kompetenz.

e zeigen ein
wahrhaftes
Interesse an dem
Gegenliber.

e kénnen sich in die
Sorgen und Note
anderer eindenken.

e sind aufgeschlossen
dafir, dass
Probleme potentiell
Losungswege
enthalten.

e kdnnen hinter
Gefiihlen mogliche
Bediirfnisse
erkennen.

e sind bereit, die
Gefihle ihres
Gegenlibers
auszuhalten und
verzichten darauf,
sie andern oder
wegnehmen zu
wollen.

e verfligen Gber
Selbstreflexion.
o reflektieren ihre
personliche

Haltung.

e erlangen die
Einsicht, dass es
keine absoluten
Wabhrheiten,
sondern immer
mehrere
Wirklichkeitsauff
assungen gibt.

e achten auf
Moglichkeiten,
aber auch
Grenzen der
Sprache.

9.2.Herausfordernde Gesprache

In der padiatrischen Palliativversorgung kommt es zu vielfaltigen Gesprachssituationen, die fiir alle
Beteiligten eine Herausforderung bedeuten — z. B. bei schwerwiegenden Anderungen im
Krankheitsverlauf, im Rahmen vorausschauender Versorgungsplanung oder der Thematisierung von
Sterben und Tod. Daher ist es von enormer Bedeutung, dass Gesprachssituation und
Gesprachsablauf gut vorbereitet und organisiert sind und das Tempo der Familien in diesen
Kommunikationssituationen berlicksichtigt wird. Hierbei ist eine ruhige, klare und sichere Haltung
der Mitarbeitenden férderlich. Ebenso wichtig sind Gesprache des psychosozialen Teams mit den
Kindern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen, Eltern, Geschwistern und nahen Angehdrigen, um
gemeinsam zu erarbeiten, was veranderbar ist, um das Unveranderbare aushalten zu kénnen.

Inhalte:
- Planung und Durchfiihrung von herausfordernden Gesprachen
- Umgang mit Reaktionsformen
- Besondere Herausforderung der Kommunikation

66



Fachkompetenz

Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e wissen um die
Bedeutung eines gut
geplanten und
vorbereiteten
Gesprachs.

e wissen um die
Bedeutung einer
guten Dokumen-
tation von
herausfordernden
Gesprachen.

e wissen um die

unterschiedlichen

Zielsetzungen und

Vorgehensweisen

verschiedener

Gesprache (Aufkla-

rungsgesprach,

vorausschauende

Versorgungsplanung,

Thematisierung von

Sterben und Tod,

psychosoziale

Gesprache,

Konfliktgesprach).

wissen, dass Kinder

und Jugendliche in
die Gesprache
einbezogen werden
sollen, wenn immer
das erwtiinscht und
moglich ist.

kennen die

familienzentrierte

Gesprachsfihrung.

e kennen

Reaktionsformen auf

emotional

belastende Themen

(Aggression,

Ablehnung und

Verdrangung).

kennen besondere

Herausforderungen

in der Kommuni-

kation (z. B.

psychiatrische

Erkrankungen eines

Elternteils).

Die Teilnehmenden

e kénnen herausfordernde

Gesprachssituationen

vorbereiten und

durchfiihren (z. B. Spikes

Modell).

haben in der

Gesprachssituation alle

Beteiligten im Blick.

kdnnen wesentliche

Punkte des Gesprachs

mindlich zusammen-

fassen und schriftlich
protokollieren.

kénnen eine

patient:innenzentrierte

bzw. familienorientierte

Perspektive einnehmen.

benutzen situations- und

altersangemessenes

Vokabular.

kdnnen Familien

Unterstitzung fiir die

innerfamiliare

Kommunikation bei

schwierigen Themen

geben.

kénnen mogliche

Reaktionen der

Gesprachsteilnehme-

r:innen erkennen; sie

reagieren sensibel auf die
gezeigten Gefiihle und
geduBerten Bediirfnisse.

e reagieren angemessen auf

nicht vorhersehbare

Entwicklungen.

konnen die kognitive

Fahigkeit von Menschen

sowie ihre emotionale

Verfassung einschatzen

und bericksichtigen.

e erkennen die
Auswirkungen von z. B.
psychiatrischen
Erkrankungen auf die
Kommunikation.

Die Teilnehmenden

o verfligen tber
Gesprachsfiihrungs-
kompetenz.

e zeigen ein wahrhaftes
Interesse an dem
Gegenlber.

e kdnnen sich in die Sorgen

und Note anderer

eindenken.

sind aufgeschlossen

dafir, dass Probleme

potentiell Losungswege
enthalten.

kénnen hinter Gefiihlen

mogliche Beddirfnisse

erkennen.

sind bereit, die Gefiihle

ihres Gegeniibers

auszuhalten und
verzichten darauf, sie
andern oder wegnehmen
zu wollen.

achten die Fahigkeiten

der Patienten:innen und

ihrer Familien, sich selber
zu verstehen und

Entscheidungen zu

treffen.

sind in der Lage, ein

Gesprach aufzubauen

und zu fihren, sowie

Interesse und

Verbindlichkeit zu zeigen.

kénnen mit

Rickmeldungen und

Kritik umgehen.

kénnen andere in die

Kommunikation

einbeziehen.

reflektieren die

Uberforderung von Eltern

in emotional schwierigen

Gesprachen und geben

angemessen viel

Informationen auf

einmal, so dass die

Familie nicht Giberfordert

ist, sondern die aktuelle

Situation begreifen kann.

unterstitzen

wertschatzend einen

Prozess partizipativer

Entscheidungsfindung.

Die Teilnehmenden
e nehmen die
eigene
Betroffenheit
wahr und
reflektieren diese.
akzeptieren, dass
manche
Bedirfnisse der
Familien, aber
auch mogliche
Begleitziele der
Mitarbeitenden
unerfillt bleiben.
kénnen Unaus-
sprechlichkeit und
Stille aushalten.
kénnen die
emotionalen
Reaktionen der
Familien
differenzieren
und reflektieren
mogliche
Projektionen von
Familien auf die
eigene berufliche
Rolle.
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Inhalte:

9.3 Beratung und Anleitung der Eltern
In einer emotionalen Ausnahmesituation, die von leidvollen Symptomen sowie Trauer, Tod und
Sterben Uberschattet wird, missen Eltern von lebenslimitiert erkrankten Kindern theoretische und
praktische Fertigkeiten vermittelt werden, die sie in die Lage versetzen, ihr Kind angemessen zu
versorgen und z. B. pflegerische Aufgaben zu ibernehmen. Die praktische und emotionale Belastung
der Eltern kann zu Uberforderung, gesundheitlichen Problemen und existentiellen Sorgen fiihren;
oft wird das ,,System Familie” massiv aus dem Gleichgewicht gebracht. Aufgabe der professionellen
Versorgenden in der pdadiatrischen Palliativversorgung muss es deshalb sein, die Familien
ressourcenorientiert und individuell zu unterstiitzen sowie sie zu befdhigen, 16sungsorientiert zu
handeln. Das Prinzip ,Hilfe zur Selbsthilfe” ist grundlegend fiir die professionelle Beratung und
Anleitung der Eltern.

- Die Rolle als Anleitende:r im (Pflege-) Beruf verstehen und entwickeln
- Durchfiihrung und Dokumentation von Anleitungsprozessen
- Situative Problematiken erfassen und gemeinsam konkrete Hilfeleistungen planen

[Fachkompetenz " T personale Kompetenz

Schulung und

Anleitung von

Eltern).
e wissen um die
Durchfiihrung und
Dokumentation
von
Anleitungsprozes-
sen.
kennen die
Definition der
professionellen
Beratung und
Anleitung.
wissen, dass Eltern
wiederholt
Anleitung
bendtigen, um sich
sicher zu fihlen.

des Anleitungsprozesses).

sind in der Lage, Familien in
unterschiedlichen Belangen zu
schulen.

kénnen die kognitive Fahigkeit von
Menschen sowie ihre emotionale
Verfassung einschatzen und
beriicksichtigen.

erkennen die Auswirkungen von

z. B. psychiatrischen Erkrankun-
gen fir die Anleitungssituation.
konnen auf Grundlage ihrer Fach-
und Methodenkompetenz sowie
personaler und
sozialkommunikativer Fahigkeiten,
die sie theoretisch sowie in der
praktischen Palliativversorgung
erworben haben, den Transfer zu
den Inhalten und Zielen fiir
Beratungsprozesse und
Anleitungen leisten.

koénnen Eltern befahigen, ihr Kind
selbststandig zu versorgen,
leidvolle Symptome einzuschatzen
und adaquat darauf zu reagieren.
nehmen die Rolle der
professionellen Beraterin /
Anleiterin bzw. des professionellen
Beraters / Anleiters ein.

der Eltern; sie
geben Mut und
Zuversicht in ihre
elterlichen
Fahigkeiten.

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden

e kennen e lernen die Vor- und Nachbe- e verfligen tber e sehen sich in ihrer
Grundlagen der reitung sowie Inhalte der eine Beratungs- eigenen Unterstut-
Berufs- bzw. Dokumentation von Anleitung kompetenz. zungsfunktion und
Pflegepadagogik kennen; sie kdnnen diese o reflektieren eine beféhigen Eltern in
(z. B. didaktische sachgerecht erstellen (Vor- und mogliche ihrer Handlungs-
Grundlagen bei Nachgesprach, W-Fragen, Phasen Uberforderung fahigkeit.

e akzeptieren und
respektieren Eltern
als Expert:innen
flr ihr Kind.
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Kernkompetenz 10:

Den Trauerprozess einschatzen und auf die unterschiedlichen Bedirfnisse von
trauernden Eltern, Geschwistern und anderen Bezugspersonen reagieren sowie
geeignete Unterstutzung anbieten

Erlduterung:

Wenn Kinder vor den Eltern sterben, geschieht dies entgegen des natiirlichen Lebenslaufs und
zerrlttet ganze Lebensbilder und -perspektiven. Die Familien erleben intensive Gefiihle wie
Traurigkeit, Verlust, Leere, Angst, Wut, Schuldgefiihle oder Ohnmacht. Die Begleitung aller
Beteiligten in der Versorgung (Familienangehorige, aber auch anderer Bezugspersonen wie z. B.
Pflegedienstmitarbeitende, = Therapeut:innen) erfordert eine hohe Empathie- und
Reflexionsfahigkeit. Das Versterben eines jungen Menschen ist auch fiir die Mitarbeitenden in ihrem
Arbeitsalltag ein schmerzliches Erlebnis.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen den Trauerprozess und die Trauerbegleitung
(10.1) und Trauer in unterschiedlichen Kulturkreisen (10.2).

10.1 Trauerprozess und Trauerbegleitung

Trauer kann sich in den unterschiedlichsten Facetten zeigen. Der Trauerprozess verlauft individuell
und nicht immer einheitlich innerhalb der Familie. Die Verantwortung der Begleitenden liegt darin,
das sterbende Kind und alle Angehérigen in ihrer Trauer zu sehen sowie sie darin zu unterstiitzen,
ihrer Trauer Ausdruck zu geben und ihre Wiinsche und Vorstellungen zu kommunizieren und zu
respektieren. Ein Teilaspekt der Lerneinheit nimmt die Trauer friih verwaister Eltern in der
Neonatologie in den Blick.

Inhalte:

- Definition des Trauerprozesses und Traueraufgaben
- Formen der Trauer (Patient:in, Eltern, Geschwister und weitere Bezugspersonen)
- Rituale und Erinnerungsarbeit
- Komplizierte Trauer erkennen und Unterstitzungsmoglichkeiten anbieten
- Rechtliche Grundlagen von Bestattungen und Aufgaben von Bestattern

[Fachkompetenz " Personale Kompetenz

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

e kennen ausgewahlte
Definitionen und
Modelle von Trauer.

e kennen unterschied-
liche Formen der
Trauer von
Sterbenden, Eltern,
Geschwistern und
weiteren
Bezugspersonen.

e wissen, dass die
antizipatorische
Trauer bei Kindern und
Jugendlichen sowie
ihren Familien-
mitgliedern mit der
Diagnosestellung
beginnt.

Die Teilnehmenden

e sind sensibel fiir
Trauerprozesse und
Traueraufgaben.

e erkennen
Risikofaktoren fir
komplizierte
Trauerprozesse, die
antizipiert und
praventiv angegangen
werden kénnen (z. B.
keine Moglichkeit des
personlichen und
direkten Abschied-
nehmens, insbes. in
der Peri- und
Neonatologie).

e sind sensibel fiir die
Trauer der weiteren
Familienmitglieder wie

Die Teilnehmenden

e erkennen die
lebensférdernde
Bedeutung von
Trauer.

e akzeptieren, dass
Trauer ein dyna-
mischer und indi-

vidueller Prozess ist.

e erkennen Trauer als
physiologische und
heilsame Reaktion
auf schmerzhafte
Verluste an.

e erkennen, dass es
nicht darum geht,
offen gezeigte
Trauer aufzul6sen,
sondern eher
auszuhalten und

Die Teilnehmenden

e respektieren die
Sinndeutung des Kindes
und dessen Familie.

o reflektieren eigene
Verlusterfahrungen und
ihre Reaktionen darauf.

e vermeiden eigene
Ubertragungsprozesse.
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e wissen um die
Bedeutung des
Koharenzgefihls bei
der Trauerbe-
waltigung.

e wissen um die
Charakteristika
erschwerter Trauer.

e wissen um die Kraft
symbolischer
Handlungen (Rituale).

e wissen um die Trauer

von Mitarbeitenden.

sind mit den

Leitsatzen zur

Palliativversorgung

und Trauerbegleitung

in der Peri- und

Neonatologie vertraut.

wissen um die

Bedeutung der

Zeitspanne zwischen

Tod und Bestattung

fir den weiteren

Trauerweg der

Familie.

Geschwister und
andere Bezugsper-
sonen.

kénnen behilflich sein,
die Realitat des Ver-
lustes zu begreifen
und in Worte zu
fassen.

nehmen Bedirfnisse
der Trauernden wahr.
akzeptieren ,,Warum“
Fragen (Warum lasst
Gott das zu? Warum
muss mein Kind so
leiden? ...) und
verzichten auf
Antworten.

kénnen mit den
sterbenden Kindern
und Jugendlichen
sowie ihren Familien-
mitgliedern das
Koharenzgefiihl
reflektieren und sie
somit in der
Trauerbewaltigung
unterstitzen.
kénnen auf regionale
Trauerbegleitungs-
angebote hinweisen.
kénnen Anregungen
zu rituellen
Gestaltungsmaoglich-
keiten in ihrer
Einrichtung geben.

dafiir einen Raum zu
geben.

e entwickeln ein
Verstandnis fir den
ondulierenden
Verlauf von
Trauerprozessen und
eine Skepsis
gegenuber linear
verlaufenden
Trauermodellen.

10.2 Trauer in unterschiedlichen Kulturkreisen
Kulturelle und religiose Faktoren kénnen im Umgang mit Krankheit, Sterben und Tod fiir die
einheimischen Professionellen befremdlich sein, gewinnen in einer multikulturellen Gesellschaft
jedoch zunehmend an Relevanz. Die kultur- und religionsspezifischen Deutungsmuster sind fir die
Bewadltigung von Krisen wie z. B. Sterben und Tod forderlich. Dennoch sollten sie in der
Trauerbegleitung nicht ausschlieBlich im Mittelpunkt stehen, da sonst die Gefahr besteht, dass die
individuellen Probleme und Ressourcen, die aus der individuellen Lebenswelt der Betroffenen
resultieren, Gbersehen werden. Die Trauer um den Verlust eines Kindes ist universell, nur der
Umgang damit kann unterschiedlich ausfallen. Von besonderer Bedeutung ist die wertschatzende
und respektvolle Haltung der Mitarbeitenden gegenliber den Familien.

Inhalte:

- Interkulturelle Kompetenz

- Umgangsformen verschiedener Kulturen, Religionen / Konfessionen mit den Themen

Krankheit, Sterben und Tod

- Migrantenmileus
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[Fachkompetenz " "] Personale Kompeten

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden
e kdnnen eigene

Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden
e lernen die Vorstellungen e konnen interkulturell | e kdnnen gegenlber

von und den Umgang mit
Krankheit, Sterben, Tod
und Trauer in verschiede-
nen Kulturen kennen.

e wissen, dass Trauer
universell und individuell
ist.

e lernen kulturelle Aspekte
von Sterbe- und
Trauerritualen kennen.

e kennen den Begriff
,Kulturbrille”.

e kennen die Unterschiede
zwischen kollektivi-
stischen und individua-
listischen Kulturen sowie
ihre entsprechenden
grundlegenden
Wertesysteme.

kommunizieren und
begleiten.

konnen kulturelle
Winsche und Pra-
ferenzen der Familie
—wenn moglich —
bericksichtigen.
identifizieren
wiederkehrende
interkulturelle
Herausforderungen
an ihrem Arbeitsort
und entwickeln
Handlungswege.
kennen
Ansprechpartner:inn
en fiir verschiedene
Migrant:innengrupp
en und greifen bei

Fremdheit empathisch
und tolerant sein so-
wie ihre Sichtweisen
erweitern.

e konnen Grenzen der

Verstehbarkeit
akzeptieren.

e sind sensibel flr

unterschiedliche Ri-
tuale und kénnen Ver-
standnis aufbringen.

e sind empathisch und

tolerant gegeniber
unterschiedlichen
Empfindungen.

e respektieren und

erkennen unter-
schiedliche Lebens-
welten und -kulturen

Kulturgebundenheit
(kulturelle
Pragungen, Werte
und Normen)
reflektieren und sich
dariiber bewusst
werden.

o reflektieren die
kulturelle Brille
sowie Vorurteile

e (iben
Frustrationstoleranz,
wenn
Kommunikationsbarr
ieren auftreten.

e sind sensibilisiert fir
den Stellenwert von
Ritualen.

o reflektieren eigene

e kennen die Bedarf auf deren (Diversitat) an. Anspriiche an sich
Migrantenmileus in Kompetenzen e zeigen Verstandnis fir selbst als
Deutschland. zurlick. Kulturunterschiede. Begleitende.

Kernkompetenz 11:

Selbstwahrnehmung, Achtsamkeit sowie kontinuierliche Selbstreflexion {iben

Erlduterung:

Wahrend ihrer Arbeit sind die Teilnehmenden nicht nur mit dem Sterben eines Menschen, sondern
Uberdies mit dem Sterben eines Kindes konfrontiert. Das korperliche und seelische Leid der Kinder
und Jugendlichen, aber auch das Leid der Eltern stellt fur die Teilnehmenden eine hohe Belastung
dar. Umso wichtiger ist die Selbstreflexion und Selbstflirsorge. Ein Bewusstsein der eigenen
Einstellungen, Vorstellungen und Angste ist die Voraussetzung fiir die professionelle Begleitung
schwerstkranker Kinder und Jugendlicher sowie ihrer Familien. Die Selbstachtsamkeit, das heif3t,
sich der eigenen Schwachen und eigenen Ressourcen sowie Resilienzfaktoren bewusst zu werden,
ist eine wichtige Vorausetzung fiir die professionelle Auseinandersetzung.

Die Lerninhalte dieser Kernkompetenz umfassen die Selbstreflexion der professionellen Rolle
(11.1) und die Selbstwahrnehmung und Achtsamkeit( 11.2).

11.1 Selbstreflexion der professionellen Rolle

Die Versorgung und Begleitung von sterbenden Kindern und Jugendlichen sowie ihrer Familien
konfrontiert die Mitarbeitenden mit der Wirklichkeit des Leides und der Endlichkeit. Das Sterben
beriihrt die Mitarbeitenden im Innersten und kann Geflihle wie Traurigkeit, Hilflosigkeit oder
Ohnmacht auslosen. Daher ist die Reflexion der eigenen biographischen Daten, d.h. die Reflexion
der eigenen Erfahrungen und Einstellungen zu Sterben, Tod und Leid, eine wichtige Voraussetzung
flr einen professionellen Begleitungsprozess ohne stérende, unbewusste
Ubertragungsphianomene.

Inhalte:

- Eigene Haltung zu schwerer Krankheit, Sterben und Tod
- Reflexion der professionellen Rolle innerhalb der Familie
- Verstandnis der eigenen Grenzen des Wissens und Handelns
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[Fachkompetenz " ] Personale Kompeten

Wissen

Fertigkeiten

Soziale Kompetenz

Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden

® wissen um eigene
Einstellungen,
Vorstellungen und
Angste beziiglich
schwerer Krankheit,
Sterben und Tod.

e wissen um ihre
professionelle Rolle
innerhalb des
Familiensystem.

e wissen um die Grenzen
ihrer eigenen
Profession.

e lernen Verantwortung
an andere Professionen
abzugeben und
interprofessionell zu
arbeiten.

Die Teilnehmenden

e konnen die eigene

Einstellung sowie die

Wiinsche der Familie

differenziert und

getrennt voneinander
betrachten.

kénnen professionelle

N&he zu der Familie

aufbauen, ohne eigene

Vorstellungen und

Wiinsche in den

Vordergrund zu

stellen.

e kbnnen eigene
Grenzen erkennen und
bei Bedarf weitere
Interventionen
veranlassen.

Die Teilnehmenden

e pflegen eine
wertschatzende
Haltung gegeniiber
den Kindern und
Jugendlichen und
deren Familien, auch
wenn sie andere
Vorstellungen haben.

e kdnnen professionelle
Ndhe, Beziehung und
Vertrauen aufbauen.

e kénnen bei eigenen
Grenzerfahrungen
auch andere
Berufsgruppen
hinzuziehen, um von
diesen Hilfestellung
einzufordern.

Die Teilnehmenden

e sind bereit, sich mit
Sterben, Tod und
Trauer
auseinanderzusetzen,
und sind sensibel fir
ihre eigenen
Empfindungen.

o reflektieren ihre
eigenen
biographischen
Daten (eigene
Pragungen und
Erfahrungen mit
Sterben und Tod).

e sind sensibel fir
eigene Bedurfnisse
und die der Familie.

engagiert arbeiten.

Inhalte:

11.2 Selbstwahrnehmung und Achtsamkeit

- Stressempfinden und Stressmanagement
- Burnout-Pravention (individuelle Belastungsbewaltigung)

Fir sich selbst Sorge zu tragen, ist ein wichtiger Auftrag an alle Mitarbeitenden in der padiatrischen
Palliativversorgung. Die tdgliche Begegnung mit schwerkranken und sterbenden Kindern und
Jugendlichen sowie ihren Familien kann zu verschiedenen Belastungssymptomen fiihren. Zudem
kénnen eigene Anspriiche sowie die der Kolleg:innen zu Spannungen innerhalb einer und zwischen
den Berufsgruppen fiihren. Eine Auseinandersetzung mit den Ressourcen, Kompetenzen und
Grenzen im Arbeitsalltag sowie die Entwicklung von individuellen Strategien im Umgang mit
Stresssituationen liegen sowohl in der Verantwortung des Einzelnen als auch der Organisation.
Aufmerksame und gezielte UnterstitzungsmaRnahmen entlasten und férdern die Mitarbeitenden.
Sie tragen dazu bei, dass diese ihre Kompetenzen erweitern kénnen sowie weiterhin motiviert und

[Fachkompetenz ] Personale Kompeten:

unterschiedlichen
Belastungsfaktoren in
der Arbeit mit
schwerstkranken und
sterbenden Kindern und
Jugendlichen.

e kennen die individuellen
Stressverstarker.

e kennen Praventions-
malnahmen gegen
Burnout.

e kennen ihre individuellen
Belastungsbewaltigungs-
strategien.

Fahigkeiten und Grenzen
im Team sowie in der
Institution erkennen und
benennen.

e sind fahig, eigene
Stressverstarker zu
benennen.

e sind in der Lage,
individuelle Belastungs-
bewaltigungsstrategien
auszuarbeiten.

eine Kultur der
gegenseitigen
Unterstltzung und
sind wertschatzend
im Umgang mit
anderen im Team.

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz Selbstkompetenz
Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden
e kennen die e kénnen die Ressourcen, e pflegen im Team o reflektieren den

eigenen Umgang
mit Selbstsorge und
erkennen dessen
Nutzen.

o reflektieren ihre
eigenen Stressoren
flr die tagliche
Arbeit.

72




Kernkompetenz 12:

Die Offentlichkeit fiir die padiatrische Palliativversorgung sensibilisieren

Erlduterung:

Mitarbeitende im Gesundheitswesen arbeiten in einem Umfeld, das in hohem MaRe durch
gesellschaftliche und politische Rahmenbedingungen bestimmt ist. Die Interessen der Kinder
werden nicht in ausreichendem Mal3e berticksichtigt. Die Kinder-Versorgenden stellen naturgemaf
eine Minderheit dar, was sich z. B. in einem geringen Prozentsatz innerhalb von Berufsverbanden
widerspiegelt. Die geringe Anzahl von palliativ zu versorgenden Kindern im Vergleich zu palliativ zu
versorgenden Erwachsenen erschwert die gesundheitspolitische Umsetzung notwendiger
Malnahmen. Unter diesen Aspekten kommt der Biindelung der Krafte eine groRe Rolle zu.
Mitarbeitende in Einrichtungen der padiatrischen Palliativversorgung kénnen die Interessen der
ihnen anvertrauten Kinder und deren Familien sowie ihre eigenen Interessen gemeinsam effektiver
vertreten und Lobbyarbeit leisten.

Inhalte:
- Netzwerkarbeit mit allen Beteiligten der padiatrischen Palliativversorgung
- Relevante Selbsthilfeorganisationen und / -gruppen
- Beflurworter fir Kinderrechte in der Palliativversorgung
- Prinzipien der Palliativversorgung der Offentlichkeit erklaren und dafiir sensibilisieren

[“Fachkompetena T T personale Kompetenz

Wissen Fertigkeiten Soziale Kompetenz / Selbstkompetenz

Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden Die Teilnehmenden

e kennen die Strukturen der e sind offen fiir die e besitzen kommunikative
padiatrischen Zusammenarbeit mit anderen Fahigkeiten, um die Belange der
Palliativversorgung. Netzwerkpartner:innen. Kinder und Jugendlichen in der

e kennen die gesetzlichen e kdnnen die Prinzipien der Offentlichkeit / Gesellschaft und
Vorgaben der padiatrischen Palliativversorgung erklaren bei weiteren staatlichen und nicht
Palliativversorgung. und weitervermitteln. staatlichen Organisation zu

e kennen die relevanten e kénnen Ziele der vertreten.
Selbsthilfeorganisationen und padiatrischen Palliativver-
-gruppen. sorgung sowie der eigenen

e kennen die Grundsatze der Organisation alltagssprachlich
Offentlichkeitsarbeit. fiir die Offentlichkeit

kommunizieren.
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Stundenverteilung

Nachfolgend befindet sich eine Zuordnung der Unterrichtseinheiten zu den 12 Kernkompetenzen. Der
Stundenumfang fir die jeweiligen Kernkompetenzen ist festgeschrieben. Innerhalb der
Kernkompetenzen ist es moglich, den Stundenumfang der jeweiligen Unterrichtsstunden zu variieren.

Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 1:

Die Kernbestandteile der PPV in dem Umfeld

anwenden, in dem die erkrankten Kinder / Jugendlichen und ihre Familien leben.

Grundlagen der Palliativversorgung von Kindern — Theorie 2

Strukturen in der padiatrischen Palliativversorgung (SAPV, Finanzierung der ambulanten

Pflege) 6

Grundlagen der umfassenden Padiatrischen Palliativversorgung — Praxis 3

Das biopsychosoziale Krankheitsverstandnis 1
12

Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 2:
Die Bandbreite der Entwicklung von Sauglingen, Kindern und Jugendlichen und deren
Beeintrachtigung durch eine lebensbedrohliche Erkrankung aufzeigen

Einfluss chronischer Erkrankung auf die Entwicklung eines Kindes 2
Todeskonzepte von Kindern und Jugendlichen 2
4
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Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 3:
Koérperliches Wohlbefinden wahrend des kindlichen Krankheitsverlaufs fordern,
einschlieBlich der Lebensendphase

3.1 Schmerz

Grundlagen medikamentdser Schmerzbehandlung

Schmerzeinschatzung

Psychologische Schmerztherapie

Besonderheiten in der Schmerztherapie bei verschiedenen Schmerzformen —
Fallbesprechung / Supervision

Spezielle Fragestellungen der Schmerztherapie — Fallbesprechung / Supervision

Fallbesprechung / Supervision

3.2 Pulmonale, respiratorische und kardiologische Symptome

Beatmungstechniken im palliativen Kontext — Fallbesprechung / Supervision

Pflegerische Versorgung von Kindern mit Tracheostoma und Hustenschwache

Palliativversorgung von Kindern mit Herzerkrankungen — Fallbesprechung / Supervision

75



3.3 Gastroenterologische Symptome

Erfassung und Behandlung von Symptomen im gastrointestinalen Bereich und Erndhrung

von Kindern in palliativen Situationen - Fallbesprechung / Supervision 2
Fallbesprechung / Supervision (z. B. Kurzdarmsyndrom) 2
3.4 Anorexie -Kachexie Syndrom und Malnutrition bei Kindern mit schwerer
Mehrfachbehinderung

Erndhrungssondensysteme und TPE — Fallbesprechung / Supervision 2
3.5 Dermatologische Erkrankungen und Symptome

Versorgung von Kindern mit Hauterkrankungen oder Symptomen, die sich liber die Haut
manifestieren, & Wundmanagement — Fallbesprechung / Supervision 3
3.6 Neurologische Symptome

Grundlagen der palliativen Versorgung von Kindern mit neuropadiatrischen

Erkrankungen 2
Neuropéadiatrie: Unruhe / Schmerz bei Kindern mit lebenslimitierenden neurologischen
Erkrankungen — Fallbesprechung / Supervision 2
Neuropédiatrie: Schmerztherapie bei Kindern mit schwerer neurologischer

Beeintrachtigung, Therapie bei primar cerebraler Unruhe — Fallbesprechung / Supervision 2
3.7 Versorgung und Symptomkontrolle in der Terminalphase und Finalphase

Versorgung von Kindern in der Finalphase— Fallbesprechung / Supervision 2
Fallbesprechung / Supervision 2
Palliative Sedierung-Fallbesprechung / Supervision 3
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3.8 Besonderheiten in der Padiatrischen Onkologie

Symptomkontrolle und Besonderheiten der palliativen Versorgung von onkologisch

erkrankten Kindern — Supervision / Fallbesprechung 2

3.9 Besonderheiten in der Neonatologie

Besonderheiten der Palliativversorgung in der Neonatologie — Fallbesprechung /

Supervision 4

3.10 Komplementare, alternative und integrative Therapiemethoden in der

padiatrischen Palliativversorgung

Alternative Behandlungsmethoden (Beratung und Umgang) — Fallbesprechung /

Supervision 2

Naturheilkundliche Pflege in der Padiatrischen Palliativversorgung 3

Kindsthetik und Basale Stimulation in der padiatrischen Palliativversorgung 2

Cannabinoide 1

Multiresistente Erreger in der padiatrischen Palliativversorgung 1

Heilerziehungspflege, Kunst- und Musiktherapie, Tiergestiitzte Therapie (optionale

Themen) 2
60
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Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 4:
Den psychosozialen, erzieherischen und spirituellen Aspekten des Kindes Jugendlichen
gerecht werden

Psychosoziale Intervention — Fallbesprechung/Supervision 2
Transition in der Padiatrische Palliativversorgung 2
Sexualitat bei lebenslimitiert erkrankten Jugendlichen und jungen Erwachsenen 1
Spiritualitat 2

7

Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 5:
Die Bediirfnisse der Familien erkennen und darauf reagieren

Das System Familie 2
Eltern und Geschwister von Kindern in palliativen Situationen 2
Familienorientierung und Empowerment 3
Sozialberatung in der Palliativversorgung 2

9
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Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 6:
Auf Herausforderungen von klinischer und ethischer Entscheidungsfindung in der
Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen reagieren

Ethik in der padiatrischen Palliativversorgung — Fallbesprechung/Supervision

Recht in der padiatrischen Palliativversorgung

Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 7:

Die Kommunikation und Entscheidungsfindung wahrend Krisen und am Lebensende
fordern und die Versorgung am Lebensende erleichtern

Advance Care Planning — Fallbesprechung/Supervision

Pflege Begleitung in der Final- und Abschiedsphase (stationdr/ambulant)

Bestattungen und Aufgaben von Bestatter:innen
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Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 8:

Interdisziplindre Teamarbeit und umfassende Versorgungskoordination durch alle

Settings, in denen padiatrische Palliativversorgung angeboten wird, umsetzen

Teamarbeit in der padiatrischen Palliativversorgung 4

Theorie und Praxis von Case-Management 2

Ehrenamtliche in der padiatrischen Palliativversorgung 2
8

Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 9:

Kindgerechte zwischenmenschliche und kommunikative Fahigkeiten entwickeln,
einschlieRlich Uberbringen schlechter Nachrichten sowie die Beratung der Eltern
hinsichtlich der Pflege ihres schwer kranken Kindes

Grundlagen der Kommunikation 4
Kommunikation: herausfordernde Gesprache (+Beratung und Anleitung ) 8
12
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Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 10:

Den Trauerprozess einschitzen und auf die unterschiedlichen Bediirfnisse von
trauernden Eltern, Geschwistern und anderen Bezugspersonen reagieren und
geeignete Unterstiitzung anbieten

Trauerprozess und Trauerbegleitung — Fallbesprechung/Supervision 6
Interkulturelle Kompetenz — Migrantenfamilien in der Palliativversorgung 4
10

Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 11

Selbstwahrnehmung, Achtsamkeit sowie kontinuierliche Selbstreflexion iiben

Eigene Haltung Sterben und Tod 4

Reflexion des professionellen Selbstverstandnisses in der padiatrischen

Palliativversorgung 2

Achtsamkeit und Sorge fiir sich selbst 4

Reflexion 9
19
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Themen nach Kernkompetenz

Kernkompetenz 12
Die Offentlichkeit fiir die Padiatrische Palliativversorgung sensibilisieren

Offentlichkeitsarbeit in der Padiatrische Palliativversorgung

UE ohne Zuordnung Kernkompetenz

Einfihrung Fallvorstellung und Hausarbeit 2
Projektvorstellungen / Hausarbeit 1
3
Zusammengefasst sind die Unterrichtseinheiten nach Kernkompetenzen wie folgt festgelegt

Kernkompetenzen (KK) UE
KK1 12
KK2 4
KK3 60
KK4 7
KK5 9
KK6 7
KK7 8
KK8 8
KK9 12
KK10 10
KK11 19
KK12 1
ohne 3
160
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Stundenplan

Nachfolgend wird ein Stundenplan exemplarisch fiir die Umsetzung des Curriculums vorgestellt:

LET Thema UE
Kennenlernen und Organisation, Einfiihrung und

Tag 1 Verortung der Zusatz Weiterbildung 2
Grundlagen der Palliativversorgung von Kindern — Theorie 2
Strukturen in der padiatrischen Palliativversorgung 3

Tag 2 Das biopsychosoziale Krankheitsverstandnis 1
Theorie und Praxis von Case-Management 2
Fallprasentation / Hausarbeit 1
Reflexion des professionellen Selbstverstandnisses in der
padiatrischen Palliativversorgung 2
Grundlagen der palliativen Versorgung von Kindern
mit neuropadiatrischen Erkrankungen 2

Tag 3 Grundlagen medikamentoser Schmerzbehandlung 4
Schmerzeinschatzung 2
Psychologische Schmerztherapie 2

Tag 4 Fallprasentation 1
Teamarbeit in der padiatrischen Palliativversorgung 4
Das System Familie 2
Kindsthetik und Basale Stimulation in der padiatrischen
Palliativversorgung 2

Tag5 Todeskonzepte von Kindern und Jugendlichen 2
Eltern und Geschwister von Kindern in palliativen Situationen 2
Grundlagen der umfassenden Padiatrischen Palliativversorgung- Praxis 3
Reflexion der Kurswoche und Besprechung Hausarbeit 1

40
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Kurswoche 2

Tag 1 |Einflihrung in die Kurswoche 1
Besonderheiten in der Schmerztherapie bei verschiedenen Schmerzformen —
Fallbesprechung / Supervision 2
Familienorientierung und Empowerment 3
Naturheilkundliche Pflege in der Padiatrischen Palliativversorgung 3
Symptomkontrolle und Besonderheiten der palliativen Versorgung

Tag 2 | von onkologisch erkrankten Kindern — Supervision / Fallbesprechung 2
Erfassung und Behandlung von Symptomen im gastrointestinalen
Bereich und Erndhrung von Kindern in palliativen Situationen Schmerzformen —
Fallbesprechung / Supervision 2
Grundlagen der Kommunikation 4

Tag 3 | Kommunikation: herausfordernde Gesprache — Fallbesprechung / Supervision 8
Spezielle Fragestellungen der Schmerztherapie — Fallbesprechung /

Tag 4 | Supervision 2
Beatmungstechniken im palliativen Kontext — Fallbesprechung / Supervision 2
Pflegerische Versorgung von Kindern mit Tracheostoma und Hustenschwache 2
Multiresistente Erreger in der padiatrischen Palliativversorgung 1

Tag 5 | Ethik in der padiatrischen Palliativversorgung — Fallbesprechung / Supervision 5
Recht in der padiatrischen Palliativversorgung 2
Reflexion der Kurswoche 1

40
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Kurswoche 3

Tag 1 | Einfihrung in die Kurswoche 1
Palliative Sedierung — Supervision / Fallbesprechung 3
Besonderheiten der Palliativversorgung in der Neonatologie — Fallbesprechung /

Supervision 4

Tag 2 | Spezielle Fragestellungen der Schmerztherapie — Fallbesprechung / Supervision 2
Ehrenamtliche in der padiatrischen Palliativversorgung 2
Eigene Haltung Sterben und Tod 4

Tag 3 | Spiritualitat 2
Trauerprozess und Trauerbegleitung — Fallbesprechung / Supervision 6

Tag 4 | Interkulturelle Kompetenz — Migrantenfamilien in der Palliativversorgung 4
Fallbesprechung / Supervision 1
Cannabinoide 1
Versorgung von Kindern mit Hauterkrankungen oder Symptomen,
die sich Gber die Haut manifestieren, & Wundmanagement — Fallbesprechung /

Supervision 3

Tag 5 | Erndhrungssondensysteme und TPE — Fallbesprechung / Supervision 2
Einfluss chronischer Erkrankung auf die Entwicklung eines Kindes 2
Neuropadiatrie: Unruhe / Schmerz bei Kindern mit lebenslimitierenden neurologischen
Erkrankungen — Fallbesprechung / Supervision 2
Reflexion der Kurswoche 1

40
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Kurswoche 4

LET Thema UE
Tag 1 |Einflhrung in die Kurswoche 1
Strukturen in der padiatrischen Palliativversorgung: Finanzierung der ambulanten Pflege | 1
Strukturen in der padiatrischen Palliativversorgung: SAPV fiir Kinder und Jugendliche 2
Sozialberatung in der Palliativversorgung 2
Advance Care Planning 2
Tag 3 | Advance Care Planning 2
Versorgung von Kindern in der Finalphase — Fallbesprechung / Supervision 2
Pflege und Begleitung in der Final- und Abschiedsphase (stationar /ambulant) 2
Bestattungen und Aufgaben von Bestattern 2
Tag 3 | Palliativversorgung von Kindern mit Herzerkrankungen — Fallbesprechung / Supervision 2
Alternative Behandlungsmethoden (Beratung und Umgang) — Fallbesprechung /
Supervision 2
Achtsamkeit und Sorge fiir sich selbst 4
Tag 4 | Versorgung von Kindern mit Kurzdarmsyndrom — Fallbesprechung / Supervision 2
Neuropdadiatrie: Schmerztherapie bei Kindern mit schwerer neurologischer
Beeintrachtigung Therapie bei primar cerebraler Unruhe — Fallbesprechung / Supervision | 2
Psychosoziale Intervention — Fallbesprechung / Supervision 2
Tiergestitzte Therapie 2
Tag 5 |Sexualitat bei lebenslimitiert erkrankten Jugendlichen und jungen Erwachsenen 1
Transition in der Padiatrischen Palliativversorgung 2
Offentlichkeitsarbeit in der Padiatrischen Palliativversorgung 1
Projektarbeit, Hausarbeit 1
Fallbesprechung / Supervision 2
Reflexion der Weiterbildungswochen 1
40
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