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Geleitwort

Enorme Erfolge hat die Pädiatrie in den letzten 50 Jahren erzielt: Die meisten an Krebs erkrank-
ten Kinder können geheilt werden, extrem unreife Frühgeborene haben eine reelle Überleben-
schance, viele schwerwiegende Infektionskrankheiten werden durch Impfungen verhindert. 
Aber immer noch verstirbt jedes vierte krebskranke Kind, sind viele angeborene Stoffwechsel-
erkrankungen unheilbar und überleben sehr unreife Frühgeborene oft nur schwerstbehindert. 
So wünschenswert weitere quantitative Heilerfolge bei Kindern sind, sie werden trotz des Ein-
satzes enormer finanzieller und personeller Ressourcen nur sehr langsam erreicht. Während-
dessen muss sich der Fokus auf die Lebens- und Versorgungsqualität derjenigen Kinder, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen verschieben, die nicht von ihrer Erkrankung geheilt werden 
können und letztlich an ihr versterben werden.

Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen ist eine aktive und umfassende Versor-
gung, die physische, emotionale, soziale und spirituelle Bausteine miteinander verbindet. Schwer-
punkte liegen auf der höchstmöglichen Lebensqualität für das Kind und auf der umfassenden 
Unterstützung für die Familie. Zur Versorgung gehören die Therapie belastender Symptome, das 
Vorhalten von Entlastungsangeboten und medizinisch-pflegerischer sowie psychosozialer Be-
treuung bis zum Tod und darüber hinaus während der nachfolgenden Trauerphase. Pädiatrische 
Palliativversorgung als Querschnittfach erfordert ein kooperatives Miteinander von Pädiatern 
verschiedenster Subspezialitäten, der Kinderkrankenpflege und pädiatrischen Psychologie, aber 
auch die Integration von Kreativtherapeuten, Seelsorgern, Ethikern, Juristen und nicht zuletzt 
ehrenamtlichen Helfern.

Dabei ist es mir besonders wichtig zu erkennen, dass in der pädiatrischen Palliativversor-
gung nicht nur die betroffenen Kinder, sondern insbesondere ihre Geschwister und Eltern 
ebenfalls der Betreuung bedürfen. Hier liegt ein entscheidender Unterschied zur Palliativver-
sorgung von Erwachsenen. Weitere Besonderheiten pädiatrischer Palliativversorgung sind die 
große Dynamik im Krankheitsverlauf, die Notwendigkeit teils jahrelanger Versorgung der  
Kinder (die sich durchaus über zwei Jahrzehnte erstrecken kann!) sowie der unterschiedliche 
Entwicklungsstand der betroffenen Patienten: Die Bedürfnisse eines Säuglings unterscheiden 
sich von denen eines 15-Jährigen sehr viel mehr als die Bedürfnisse eines 60- von denen eines 
75-Jährigen. Liegt der Fokus der Erwachsenenpalliativversorgung auf Krebskranken, sterben 
Kinder sehr viel häufiger an neurologischen und genetischen Erkrankungen oder infolge extre-
mer Frühgeburtlichkeit. Viele betroffene Kinder entstammen Familien, für die Deutsch eine 
Fremdsprache ist. Von einem Besuch des Vodafone Stiftungsinstituts für Kinderschmerzthera-
pie und Pädiatrische Palliativmedizin anlässlich seiner Eröffnung im Jahr 2006 ist mir erinner-
lich, dass über die Hälfte der betreuten pädiatrischen Palliativpatienten einen Migrationshinter-
grund hat und dass 80% dieser Eltern nicht ausreichend Deutsch sprechen, um sich über die 
Krankheit ihres Kindes verständigen zu können. Insbesondere die meist für die häusliche Ver-
sorgung ihres Kindes verantwortlichen Mütter sind durch dieses Sprachmanko beeinträchtigt. 
Zudem ist in einigen Familien mehr als nur ein Kind von derselben genetischen Krankheit be-
troffen.

Die Komplexität der Kinderpalliativversorgung stellt das bundesweite Versorgungssystem 
vor enorme Probleme. Eine hochspezialisierte Versorgung für – in Relation zum Erwachsenen-
alter – wenige Kinder muss flächendeckend ermöglicht werden. Verhältnismäßig viele Ressour-
cen müssen regional für verhältnismäßig wenige betroffene Kinder, die aber regelhaft extrem 
schwierige und leidvolle Probleme haben, vorgehalten werden.
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Das erste deutschsprachige Lehrbuch für pädiatrische Palliativversorgung spiegelt die hohe 
integrative Kraft der pädiatrischen Palliativversorgung wider. Kinderärzte verschiedenster Sub-
spezialitäten, Kinderkrankenschwestern, Pädagogen, Psychologen, Ethiker, Juristen und Ko-
ordinatoren von Ehrenamtlichen haben gemeinsam mit Erwachsenenpalliativmedizinern und 
einschlägig tätigen Pflegenden sowie Physiotherapeuten ein qualitativ hochwertiges und praxis-
nahes Buch geschaffen. Es möge seinen verdienten Einsatz in Kinderkliniken, Kinderarztpraxen, 
in der Fort- und Weiterbildung von Spezialisten finden und nicht zuletzt als Nachschlagewerk 
dienen für Hausärzte, Hospizhelfer und andere Professionelle, die nur in Ausnahme- und Not-
situationen Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen versorgen.

Als Politikerin hoffe ich, dass das Werk hilft, den politischen Umsetzungsprozess hin zu einer 
ausreichend finanzierten, flächendeckenden pädiatrischen Palliativversorgung weiter zu be-
schleunigen. Pädiatrische Palliativversorgung ist dabei nicht die kleine Schwester der Pallia-
tivversorgung von Erwachsenen und alten Menschen. Mit ihren spezifischen Inhalten und  
Herausforderungen bedarf sie, wie das hier vorgelegte Buch eindrucksvoll aufzeigt, einer eigenen 
Struktur.

Ich wünsche dem Herausgeber und seinem Team weiterhin gutes Gelingen, Kraft für ihre 
wichtige Arbeit und starke Partner wie die Vodafone Stiftung Deutschland – zum Wohle aller 
Betroffenen und ihrer Familien.

Prof. Dr. Rita Süssmuth, Bundestagspräsidentin a.D.

Geleitwort
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Statt eines Vorworts

Kein Ende

Es gibt keinen letzten Augenblick, die Augenblicke gehen immer weiter, das Sterben hat kein Ende. Es nimmt 
nur immer andere Formen an.

Erst stirbt sie in unseren Armen, wird sie schwerer, als sie je zuvor gewesen ist (weil es nichts mehr gibt, 
das sie trägt, keine geflügelte Seele, die ihren kleinen Körper unaufhörlich in die Höhe schraubt, gegen die 
Kräfte der Erde). Was sie aufrecht gehalten hat, wird uns übertragen. Jetzt müssen wir sie zu halten versu-
chen. Das macht uns schwerer. Oder trägt es uns? Sodass wir leichter werden? Das Sterben wird’s lehren. 
(Sterben: anderes Wort für Zeit.)

Und inzwischen stirbt sie ruhig weiter. In ihrem kälter und steifer werdenden kleinen Körper, aber auch 
zu Hause (wo in dem Augenblick niemand ist): in ihrem Babyzimmer, ihren Kleidern, ihren Fläschchen und 
allen ihren Siebensachen, den Fotos und Büchern, den Tierchen, dem Kinderwagen im Flur.

Und dann beginnt sie auch draußen zu sterben, sogar an Stellen, an denen sie noch nie gewesen ist, in 
den Köpfen von Menschen, die sie nie gesehen hat. In Köpfen, die abgewandt werden, aus Scham, aus Angst 
vor Ansteckung, aus Feigheit. In Köpfen, in denen sie geleugnet und still und heimlich totgemacht wird.

Vor allem jedoch stirbt sie in uns. Wo sie gedacht worden ist, da muss sie sterben. Wo sie gedacht werden 
wird, da wird sie tot sein müssen. Aber es ist unmöglich und wird unmöglich sein, sie nicht zu denken. 
Darum wird es schließlich keinen Ort mehr geben, an dem sie nicht gestorben ist.

Es hat gerade erst angefangen. Sie hat noch mindestens ein Leben vor sich.

P.F. Thomése
(Aus Thomése PF, Schattenkind. Berlin Verlag, Berlin, 2004)
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