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TIPPS FUR ALLE

BEGLEITUNG UND HILFE FUR ZUHAUSE

Die Padiatrischen Palliative Care Tipps geben allgemeine Hinweise auf Maglichkeiten, wie
mit bestimmten Symptomen umgegangen werden kann.Jede MaRnahme ist im Einzelfall
mit dem betreuenden Padiatrischen Palliative Care Team ggf. ambulanten Kinder- und
Jugendpflegedienst abzustimmen.
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BEGLEITUNG UND HILFE
FUR ZUHAUSE
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GEDANKEN UND ERFAHRUNGEN

Wir mochten Sie fur die letzte gemeinsame
Zeit mit Ihrem Kind mit unseren Erfahrungen
und Gedanken unterstutzen und starken.
Diese Broschiire mdchte keine Regeln auf-
stellen, sondern Wege aufzeigen und Hilfen
geben. Es gibt nicht einen bestimmten Weg
des Sterbens,denn jeder Mensch nahert sich
seinem Tod auf ihm ganz eigene Art und
Weise und drickt in seinem Sterben seine
Einmaligkeit aus (Tausch & Bickel, 2017, S.
3). Die Intimitdt und Vertrautheit, die Sie
Ihrem Kind ermdglichen wollen, kann fiir Sie
Quelle Ihrer Kraft sein. Dort — zuhause - ist
es auch am ehesten maoglich, dass lhr Kind
und Sie die Flihrung tbernehmen kénnen
(Student, 2003, S. 25).

Ein sterbendes Kind zuhause, in der Lebens-
endphase zu begleiten, braucht gute Vorbe-
reitung, Absprachen und ein hohes Maf3 an
Flexibilitat. Mit dieser Broschire mochten
wir Sie, Familien,Angehorige, Freunde, Ehren-
amtliche und das Care-Team auf ihrem Weg
starken und unterstitzen. Vielleicht hilft
diese Broschiire IThnen dabei, Antworten auf
lhre Fragen zu finden und miteinander ins
Gesprach zu kommen? Vielleicht finden Sie
auch Mut und erleben sich in dieser Zeit als
hilfreich und notwendig? Sie sind in dem
Bemiihen, ein Sterben zuhause zu gestalten
nicht alleingelassen.

Am Ende der Broschiire werden Ihnen deshalb
eine Reihe von Adressen und Hilfsangeboten
aufgelistet. Ihr Padiatrisches Palliative Care
Team steht Ihnen zur Seite und auch der
ambulante Kinder- und Jugendhospizdienst
ist fir Sie da!

BERICHT EINER MUTTER

[....] »Letztendlich hat sie sich selber aus-
therapiert, denn eines morgens teilte sie uns
mit: >Ich nehme jetzt keine Tabletten mehr. Ich
lege mein Leben in Gottes Hand, damit geht
es mir besser. Ich gehe auch nicht mehr ins
Krankenhaus, ich bleibe zu Hause.« So hatten
wir es dann auch gemacht und wir hatten noch
gute neun Wochen zu Hause. Franziska hatte
sich von mir gewlinscht, dass ich die ganze
Medikation (Transfusionen, Morphin-Gabe)
zu Hause mache. Fiir mich war es absolut in
Ordnung, denn so waren wir als komplette
Familie zu Hause und mussten nicht zwischen
Krankenhaus und zu Hause hin und her pendeln.
Sie wusste auch, dass sie sterben muss, wollte
aber nie dartiber reden, wortiber ich nicht sehr
glticklich war. Ich hdtte lieber mit ihr (ibers
Sterben gesprochen. Franziska sagte: »lch
mdchte nicht dariiber reden. Ich mochte nur
vorgelesen bekommen oder Spiele machen.
Sonst nichts.c Das haben wir so akzeptiert. In
der Nacht vor Ihrem Tod sprach ich sie trotz-
dem auf den Tod an. Ich sah, dass ihre Augen
schon etwas verkldrt waren und sie nicht
mehr ganz hier war. Ich spiirte, dass dies die
letzte Gelegenheit war ihr mitzuteilen, dass
ich um ihren Tod wusste. Ich sagte zu ihr:
>Franziska ich weif3, wie es um dich steht und
du weifit es auch. Kannst du mir sagen wohin
du gehst? Und sie antwortete: »Ja, Sabine, ich
gehe nach Hause.« Da war ich sehr beruhigt
und konnte mich am nédchsten Abend mit den
Worten: sDu kannst gehen, Franziska< von ihr
verabschieden. Bevor sie starb fragte sie noch
nach ihrem Bruder, ob der schon im Bett sei.
Mein Mann und ich waren dabei, als sie starb.
Hierftir sind wir heute noch sehr dankbar. [...]
Ich wiirde alles wieder genauso machen, wie
ich es gemacht habe und das gibt mir ein
gutes, warmes Gefiihl auf dem langen Weg
der Trauer.« (Grof3, 2009, S. 5)



Foto: istock/SanyaSM

WAHRNEHMEN

WAS BEDEUTET
STERBEBEGLEITUNG?

Sterbebegleitung bedeutet sich mit sich und
anderen uber den gefurchtetsten Zeitpunkt
Gedanken zu machen: den Tod seines Kindes.
Dies kann sehr stressvoll und belastend sein.
Auch kann es fiir Sie bedeuten: Wie lange kann
ich diese Last ertragen? Vielleicht scheuen
Sie sich auch dieses Thema in den Mittel-
punkt zu stellen,um es nicht »wahr werden
zu lassen?« Gleichzeitig kdnnen Sie Uber
das Ansprechen |hrer Gedanken und Gefiihle
auch Entlastung mit erfahrenen Gesprachs-
partnern erleben (Beissenhirtz et al., 2021,
S.128). Scheuen Sie sich nicht zu sprechen,
Hilfe und Unterstlitzung anzunehmen und
einzufordern. Das kann auch ganz praktische
Hilfe sein, wie beim Einkaufen oder Kochen.
Vor allem der ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst kann mit seinen ehrenamtlichen
Mitarbeitenden hilfreiche Unterstlitzung
anbieten. Beispielsweise bringen sie Zeit

und Aufmerksamekeit flir Geschwisterkinder

mit. Dafur sind die ehrenamtlichen Pat*innen
vorbereitet und ausgebildet. Geschwister
profitieren von der gemeinsamen Familienzeit
und kénnen sich mit ihren Fragen tiber Sterben
und Tod vertrauensvoll an die qualifizierten
Ehrenamtlichen wenden. Vielleicht kdnnen
Geschwister, je nach Alter, ihr sterbendes
Geschwister ablenken und noch einmal eine
ganz eigene Verbindung zu ihm aufbauen?
Fir diesen Weg benotigen wir alle Geduld,
Empathie und sehr gute Kenntnisse der
Symptomlinderung. Alle Beteiligten miissen
darauf vorbereitet werden, um maogliche
belastende Symptome und korperliche Ver-
anderungen lhres Kindes schnell erkennen zu
konnen. Ein stetig angepasster Bedarfsplan
und laufende Gesprache ermdéglichen Ihnen
in Zeiten von Ohnmacht und Machtlosigkeit,
etwas Wichtiges fur lhr Kind zu tun. Fir
das gesamte Team gilt, die gemeinsam ge-
troffenen Entscheidungen und MaRnahmen
regelmafig zu Uberpriifen.
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Die korperlichen Bedurfnisse des Kindes
haben an erster Stelle zu stehen. Im Riickblick
ist es fur Familien von grofiter Bedeutung,
dass ihr Kind nicht leiden musste.

Der Zustand des Kindes kann rasch wech-
seln, Sie und alle Begleitende reagieren
unterschiedlich in Zeiten von Stress und
Krisen. Die Ubergdnge am Ende des Lebens
sind flieRend. Oftmals konnen Symptome
auftreten, die aggressive Bemiihungen zur
Linderung verlangen. Diese sind nur solange
tragbar, solange ein Wiedererreichen des
vorangegangenen Zustandes erzielt werden

kann. Der Wunsch des Kindes und die Wiinsche
der Eltern miissen bei allen Versuchen der
Behandlung immer an erster Stelle stehen.

Hilfreich dafiir kann sein, dass entsprechen-
de Gesprache lber die Werte der Familie,
Uber Wiirde und Integritat sowie uber die
Vorstellung der letzten Lebensphase (Ad-
vance Care Planning -vorausschauende
Vorsorgeplanung) gefiihrt wurden und in
den entsprechenden Dokumenten wie bei-
spielsweise Empfehlungen zum Vorgehen
in Notfallsituationen (EVN) und in den
Bedarfsplanen eingeflossen sind.

VERSTEHEN
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STERBEPROZESS

Sterben erkennen ist eine intuitive Wahr-
nehmung von Menschen, die dem Kind nahe-
stehen. Vielfaltige Informationen, Wissen um
Veranderungen und Erfahrungen nehmen wir
wahr und dies ergibt ein Gesamtbild - ein
intuitives Bauchgefiihl, einen Eindruck, dass
sich das Kind auf den Sterbeweg begibt.

Sterben ist ein individueller Prozess. Erst im
Nachhinein werden manche Begebenheiten
und Situationen klar,die auf den Sterbeprozess
hingedeutet haben. Viele Miitter berichten
im Nachhinein, dass sie vorhergeahnt haben,
dass ihr Kind nun sterben wird. In allen Ge-
sprachen ist es wichtig zu vermitteln, dass
diese Geflihle und Empfindungen Platz haben
durfen. Wir durfen unsere Hoffnungen und
Wiinsche aufRern und gleichzeitig der Reali-
tat ins Auge schauen. Vielleicht hilft dieser
Beispielsatz zum Verstehen: »lch wiinsche
mir so sehr, dass mein Kind bei mir bleibt
und zudem glaube ich zu spiren, dass es
sich auf den Weg macht...«.

DIE STERBEBEGLEITUNG
HAT DAS ZIEL:

¢ das Kind wiurdevoll zu begleiten,

¢ besondere Zuwendung zu schenken,

e Angst,Schmerzen und andere
Symptome zu lindern,

« auf Bedlrfnisse einzugehen und

« die letzte Lebensphase nach den
Winschen des Kindes und der
Familie zu gestalten.

* Einen Abschied zu gestalten, mit dem
die Eltern und Familien liberleben
konnen

DIELETZTE LEBENSZEIT

In dieser Zeit hat das sterbende Kind immer
weniger korperliche Energie. Vielleicht
mochte Ihr Kind nicht mehr viel Besuch be-
kommen? Es ist eine Zeit, in der es sich von
dem aufleren Leben langsam verabschiedet
und sich mehr nach innen wendet (Tausch
& Bickel, 2017, S.5). Ihr Kind schlaft mehr,
als dass es wach ist.

Die Anzeichen des Sterbens konnen in ihren
Ausprdagungen variieren. Wahrend einige
Kinder einfach ruhig einschlafen, sind andere
sehr unruhig und brauchen ggf. Medikamente
gegen belastende Beschwerden.
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SCHUTZEN

BERUHRUNG

Bei Sterbenden, die sprachlich nicht mehr
oder nur eingeschrankt kommunizieren
konnen, kénnen wir achtsam Mimik, Gestik,
Atmung, Muskeltonus, Blickkontakt, Bewe-
gungsmuster, Reaktionen und paraverbale
Lautdufierungen beobachten (S3 Leitlinie
Sterbephase, 2020). Manchmal wird eine
sanfte Beruhrung und korperliche Nahe
geschatzt und zu anderer Zeit wird die Be-
rihrung als storend empfunden. Versuchen
Sie zu erspliren, was gerade dran ist.

NICHT MEHR ESSEN WOLLEN

»In dieser Lebenszeit ist es vollig naturlich
nichts mehr zu essen« (Tausch & Bickel,2017.
S. 9). Der Stoffwechsel verandert sich und
es werden sogar Stoffe freigesetzt, die eine
lindernde Wirkung haben. Ein paar Loffel
Suppe, Pudding oder das Lutschen von Eis-
wirfeln bringt schon Entlastung gegen einen
trockenen Mund. Hilfreich und angenehm ist
es jetzt,regelmafiig den Mund zu befeuchten.

Lutschen gefrorener Getranke je nach Vor-
lieben und/oder gefrorener Fruchtstiicke.
Zum Einfrieren eignen sich leere Toffifee-
oder Milka »kleine Herzen«- Einsatze oder
Urin-Pipetten (als Stieleis);).

kispi-wiki.ch/padiatrie/
onkologie/sanddorn-
fruchtfleischol-fur-die-
mundpflege-der-kin-
deronkolog

BEI SCHLUCKUNFAHIGKEIT

¢ Bespruhen von Mundschleimhaut und
Zunge mit einem Zerstduber, der die
bevorzugten Flissigkeiten enthalt. Der
feine Nebel hinterldsst ein angenehm
frisches und feuchtes Gefiihl.

e Gabe von kleinsten Fliissigkeitsmen-
gen mittels einer Pipette (Haller &
Napiwotzky, 2010).

MUNDPFLEGE - BEST PRACTICE

Mundpflege mit Sanddornfruchtfleischél
kaltgepresst, BIO-Qualitat:

¢ ¢a.20 ml Sesam- oder Sonnenblumen-
ol mit 5 Tr. Sanddornfruchtfleischol
mischen oder

e 20 ml Wasser (1 Medikamentenbecher
voll) + 1 ml Sanddornfruchtfleischol

Diese Mischung wird auf Zunge und Mund-
schleimhaut verteilt (z.B. mit Schaumstoff-
tragern). Der Mund kann anschlieRend mit
Wasser ausgespult werden, um die starke
orangefarbene Verfarbung zu entfernen.
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SCHMERZEN

Ob die Schmerzintensitat in der Sterbephase
zunimmt oder abnimmt haben wir nicht in der
Hand. In der Hand haben wir die Schmerzthe-
rapie, die sttindlich angepasst werden kann,
bis eine Schmerzlinderung eingetreten ist.
Das Padiatrische Palliative Care Team steht
fir Sie mit seiner 24-Stunden Rufbereitschaft
zur Verfligung und begleitet Sie mit den
Bedarfs- und Notfallpldanen durch die Krise.

ATEMNOT

Atemnot ist das subjektive Gefiihl nicht
geniligend Luft zu bekommen. Sie L6st be-
wusste oder auch unbewusste Angst vor dem
Ersticken aus, die wiederum die Atemnot
und die Angst erhohen. Atemnot ist dann
vorhanden,wenn das Kind sagt, dass es unter
Atemnot leidet oder wenn es offensichtlich
unter Atemnot leidet (Duroux, 2006, S. 120).
Dableiben, Ruhe und Sicherheit ausstrahlen
ist die schnellstwirksame MafRnahme. Gleich-
zeitig werden die im Zimmer aufbewahrten
Bedarfsmedikamente verabreicht. Wirkungs-
voll ist jetzt auch, sich an die eingeubten
Atemiibungen und -techniken zu erinnern
(siehe Tipps S.12).

Weitere Maftnahmen

« auf einengende Kleidung verzichten

e Fenster 6ffnen

e Foto/Bild einer Landschaft mit
weitem Himmel aufhangen

¢ Atemtechniken und Atemiibungen
mit Physiotherapie einliben

¢ Entspannungsiibungen trainieren

e ein Handventilator kann das Gefiihl
der Atemnot lindern.

¢ Fersen halten und Kontaktatmen
(Haller et al, 2010)

¢ Lagerung mit Hilfe von Luftballons
beispielsweise unter die Oberarme
und Kniekehlen kann helfen (Duroux,
2006,S.120).

Foto: istock/Wavebreakmedia



ANGST

Angst ist eine wichtige und lebenserhaltende
Fahigkeit und Ausdruck aufserer und inner-
seelischer Bedrohungen. Die Angst kann sich
in vielen Gesichtern zeigen, beispielsweise
auch als Unruhe, Schmerzverstarker sowie
abweisendes Verhalten und Regression. Zur
Entlastung konnen wir Medikamente gegen
die Angst geben. Das Padiatrische Palliative
Care Team hat im Bedarfsplan fir Ihr Kind
entsprechende Medikamente eingetragen.
Zudem konnen Sie mit einer nicht- medika-
mentdsen Therapie lhr Kind unterstitzen.
Sprechen Sie lhr Care-Team an. Sie haben
einige Therapeut®innen in ihrem Netzwerk
wie beispielsweise:

Kunsttherapie

der Angst Ausdruck geben durch Malen
mit Farben, Formen sowie Gestalten von
inneren Bildern

Musiktherapie

Uber das Horen und Splren von Musik
und/oder Instrumenten kdnnen wir eine
Verbesserung der Kérperwahrnehmung,
Entspannung, Entstehung von inneren Bil-
dern, Bewusstmachung von Gedanken und
Gefuhlen,Wachrufen von Erinnerungen und
identitatsstiftenden Merkmalen anstofien.

Beriihrung

Linderung der Angst durch Beriihrung mit
beispielsweise Aromadlen, Massagen und
weiteren Techniken.

VERWIRRTHEIT -
FEHLENDE ORIENTIERUNG

Durch die zunehmende Schléfrigkeit kann es
zu zeitweiser Desorientiertheit kommen. Es
ist wichtig zu beobachten, ob die Verwirrtheit
von kurzer Dauer ist oder langer andauert.

Ihre Aufmerksamkeit und Beobachtung kann
einige Hinweise geben, ob weitere Schritte
unternommen werden missen. Beobachtun-
gen wie beispielsweise eine eingeschrankte
Aufmerksamkeit, visuelle oder akustische
Halluzinationen und eine verwaschene in-
koharente und zusammenhanglose Sprache.
Wenn Sie dies beobachten, geben Sie es
bitte an das Padiatrische Palliative Care
Team weiter.

Zudem konnen Aussagen Uber Gott und
Engel uns verunsichern. Elisabeth Kubler-
Ross nahm diese verbale Ausdrucksweise
als »Symbolsprache Sterbender« auf. Diese
AuRerungen kénnen ermutigen, gemeinsam
mit dem Kind ins Gesprach (iber das Thema
Tod und Sterben zu kommen. Elisabeth Kiib-
ler-Ross war als Pionierin einer der ersten,
die Uber diese Erfahrungen gesprochen und
sie aufgeschrieben hat.

»Alle Kinder wissen (nicht bewusst, sondern
intuitiv) tber den Ausgang ihrer Krankheit
Bescheid. Alle Kleinen sind sich dessen
bewusst (nicht auf intellektueller, sondern
auf spiritueller Ebene), wenn sie dem Tode
nahe sind. Sie vertrauen sich vielleicht einem
Freund oder einem besonderen Menschen an,
der nicht unbedingt zur Familie gehért und
deshalb besser imstande ist, ihre oft symbo-
lische Sprache zu verstehen.«

(Kubler-Ross, 1984, S. 15).

Manchmal verwenden Sie eine nonverbale
Sprache beispielsweise mit Zeichnungen,
Bilder und Geschichten oder Spiele durch
die sie in symbolischen Gesten lber ihr
Sterben sprechen. Elisabeth Kiibler-Ross
wurde haufig von sterbenden Kindern mit
der Frage konfrontiert »Wie ist es, wenn
man stirbt?« lhre Antwort lautete: »Das ist
wie wenn sich ein Kokon o6ffnet und heraus
kommt ein Schmetterling.«

(Kubler-Ross, 1984)

UNRUHE

Es gibt eine »leise« und eine »laute« Unruhe.
Die leise Unruhe duBert sich beispielsweise
durch »Nesteln« im Bett wie Zupfen, Glatten
und Streichen der Bettdecke, durch einen
verangstigten Blick und schwaches Stéhnen
sowie erhdohten Muskeltonus. Die laute
Unruhe dufert sich in Lautieren, Aufstehen
wollen, aggressivem Verhalten gegenuber
sich und anderen. Meist hat Unruhe einen
Sinn. In vielen Fdllen kann Unruhe ein
Kommunikationsversuch sein, den es zu
entschlusseln gilt. Unruhe ist so gesehen
keine Storung, sondern eine Ressource
Beispielsweise konnen folgende Symptome
der Ausloser flir Unruhe sein: Schmerzen,
Atemnot, Mundtrockenheit, Durst,Harndrang,
Ubelkeit, Verstopfung, Stuhldrang, Juckreiz,
uvm. Beraten Sie sich gemeinsam mit den
Unterstlitzer*innen, was vielleicht hinter der
Unruhe stecken konnte. Zudem konnen wir
Unruhe auch haufig als Vorbote des Sterbens
beobachten. (Barron & Haller,2020).

Die oberste Regel im Umgang mit lhrem
unruhigen Kind ist, selbst ruhig und ge-
lassen zu bleiben. Das klingt einfach, ist
es aber nicht!
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EIN PAAR TIPPS
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#1

Atmen Sie bewusst ein und aus

4-7-11-Ubung: 4 Sekunden lang einatmen,
7 Sekunden lang ausatmen und dies 11
Minuten lang zu wiederholen. Es reichen

auch drei Minuten, um die Ubung erfolg-

reich durchzufiihren!

#2

Den Berg beriihren
(Ubung 3-mal in Folge wiederholen)

Stehen Sie bequem, die Fersen
geschlossen

Leben Sie die linke Hand auf das Hara
(Bauchmitte) und die rechte auf die
linke

Halten Sie diese Stellung drei ganze
Atemzuge lang

Lassen Sie die Hande die Brust hinauf
bis auf Herzhohe wandern und halten
Sie diese Stellung drei Atemzlige lang
Lassen Sie die Hande weiter die Brust
hinauf und vor das Gesicht wandern
(ohne es jedoch zu beruhren). Dabei
bedecken die Handflachen die Augen
(die dazu geschlossen werden). Die
Finger ruhen entspannt an der Stirn.
Halten Sie diese Stelle drei

Atemzige lang

Lassen Sie die Hande unter leichter
Berthrung die Stirn hinauf, iber den
Kopf, Uber Hinterkopf und Nacken,
Uber die Brust und den Bauch wan-
dern, bis sie an den Seiten zur Ruhe
kommen

Stehen Sie bequem

Nachsptren

(Reddemann, 2013,S.92)

#3

Achten Sie auf lhre eigenen Bediirfnisse
Brauchen Sie gerade eine Pause?

Gibt es jemand (Freunde, ehrenamtliche
Begleiter*in), der/die kommen kann?

#4

Sie tun das Richtige!

Verlassen Sie sich auf lhre Intuition und
vertrauen Sie darauf, das Richtige fur Ihr
Kind zu tun!
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KORPERLICHE VERANDERUNGEN

IM STERBEN

WIE VERANDERT SICH DER KORPER,
WENN ER SEINE KRAFT VERLIERT:

e Der Blutdruck sinkt

e Der Puls verandert sich

e Die Korpertemperatur verandert sich
e Hautveranderungen

Zum Wohlbefinden trdgt eine gute Haut-
pflege und Lagerung bei. Manchmal ist
weniger mehr! Gute Erfahrungen machen
wir beispielsweise mit der 5-Sterne-Wa-
schung und Mikro-Lagerungen. Fragen Sie
die Mitarbeitende |hres Care-Teams.

Eine Marmorierung der Haut an Beinen und
Armen tritt ein, wenn der Korper sich mehr
und mehr zentralisiert.

e Reduktion der Urinausscheidung
e Schwache und Midigkeit
e Veranderungen des Schlafes

» Veranderungen der Verdauung und
Kontinenz

» Bewusstseinsverdanderungen (somno-
lent = schwer erweckbar bis hin zum
Koma = nicht mehr erweckbar)

Manche Kinder fallen in den letzten Tagen
in ein Koma. Wichtig zu wissen: der Horsinn
ist der letzte Sinn, der schwindet. Sie konnen
Ihrem Kind noch alles Wichtige sagen!

VERANDERUNGEN IN DER ATMUNG

Die Atmung verandert sich. Sie kann viel
langsamer, mit langen Pausen zwischen den
Atemzligen werden und sie kann unregelmafig
werden.Zudem kann im Rachen ein Rasseln
oder ein Gurgeln entstehen. Dieses Gerdusch
kann flr Sie zum Horen sehr belastend und
bedrohlich sein. Es entsteht dadurch, dass
der Korper nicht mehr genug Kraft zum Ab-

husten hat. Es hilft, wenn der Kopf hoher als
der Oberkorper gelagert werden kann. Die
»Rasselatmung« ist fir das Kind kein Leid
(Streuli et al. 2018, S. 130).

MOGLICHE ANZEICHEN
DES NAHEN TODES

e Die Augen bleiben gedffnet und
der Blick geht in die Ferne

¢ Der Mund bleibt offen

e Der Puls wird noch schwacher

« Die Pupillen reagieren immer
weniger auf Lichteinwirkung

Der Tod tritt ein,wenn der Herzschlag und der
Atem aufhoren (Tausch & Bickel,2017,S.14).
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UNMITTELBAR
NACH DEM TOD

NACH DEM TOD
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UND NUN?

Verstandigen Sie das Padiatrische Palliative
Care Team, falls dies noch nicht geschehen
ist. Die Arztin/der Arzt stellt dann den not-
wendigen Totenschein aus. Wenn es mitten
in der Nacht ist und Sie sich sicher flhlen,
konnen Sie auch bis zum nachsten Morgen
warten.

Sie kdnnen die Zeit gemeinsam mit lhrem
Kind ganz individuell gestalten. Sie kdnnen
sich lhrem Kind nochmal ganz nahe fiihlen
in dem Sie sich zu ihm ins Bett legen und
in den Arm nehmen. Vielleicht mochten Sie
eine Kerze anzlinden, ein Fenster 6ffnen und
ein Gebet oder Gedicht sprechen? Vielleicht
maochten Sie es waschen, eincremen und
anziehen?

VERSORGUNG DES
VERSTORBENEN KINDES

e Lagerung auf den Riicken, Beine stre-
cken, Arme anliegen an den Korper
oder auf den Bauch positionieren

¢ Kiefer mit einem gerollten Handtuch
oder einem Stofftier unterstitzend
schlieRRen

*  Wenn die Augen nicht geschlossen
werden konnen, mit feuchten Zellstoff-
tupfer beschweren

Dieser Augenblick, diese Zeit ist nur fur Sie!
Splren Sie,was fur Sie jetzt stimmt und was
Sie brauchen. Lassen Sie |hre Geflihle zu. lhr
Kind, dass Sie fir immer lieben, ist nun frei
und erlost von seinem Leiden.

Lassen Sie sich Zeit.

e Blumen, Spielzeug in die Hande des
Kindes legen.

e Bett kann mit Kuscheltieren und Sym-
bolen geschmickt werden

e Totenstarre tritt ca. 2-3 h, spatestens
8-12 h nach dem Tod ein.
(Streuli et al. 2018,S.132)

Laden Sie lhre Angehdrigen und Freunde ein,
die sich auch von lhrem Kind verabschieden
mochten. Hilfreich sind jetzt erfahrene Be-
stattungsunternehmen, die lhnen in allen
Fragen kreativ zur Seite stehen. Ublicherweise
durfen Sie, je nach Bundesland, lhr Kind tuber
mehrere Tage zuhause lassen.

BLEIBENDE ERINNERUNGEN
KONNEN GESCHAFFEN WERDEN
DURCH:

e Eine Haarlocke

e Fotos mit der ganzen Familie und dem
verstorbenen Kind

e Hand-und Fufdabdriicke in Farbe
oder Gips

e Fingerabdriicke, aus denen Schmuck
gefertigt werden kann

e uvm. (Rellensmann et al. 2021, S. 143)

Foto: istock/AlexD75



DIE ZEIT DER
TRAUER

Nach einer Phase des Nicht-spiirens werden
die Wellen des Schmerzes vielleicht tber Sie
hereinbrechen wie ein Tsunami. Sie werden
lernen,durch den Schmerz hindurchzugehen,
ihn anzunehmen und mit ihm zu leben.

Nutzen Sie Unterstlitzungsangebote und
Selbsthilfegruppen, Sie missen es nicht
alleine schaffen!
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Bundesverband Trauerbegleitung e.V. -
Trauerbegleiter®innen vor Ort
bv-trauerbegleitung.de/angebote-fuer-trauern/
hier-finden-sie-unsere-trauerbegleiterinnen/

Bundesverband Verwaiste Eltern und
trauernde Geschwister in Deutschland e. V.
veid.de

Deutscher Hospiz und PalliativVerband e. V.
dhpv.de/themen_kinder-jugend-hospiz-
arbeit.html

Deutscher Kinderhospizverein e. V.
Ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
dienste
deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-un-
terstuetzen/ambulante-kinder-und-jugend-
hospizarbeit/#c125

Frag Oskar- Hilfeportal des Bundesver-
band Kinderhospiz e. V.
frag-oskar.de

Landesstelle BW - Begleitung von Familien
mit einem schwer kranken Kind
landesstelle-bw-wegbegleiter.de

Nachsorgeklinik Tannheim
tannheim.de

Wegweiser Hospiz-und Palliativ-
versorgung Deutschland
wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de/de/
angebote/kinder_jugendliche

Regionale Selbsthilfegruppen:
Selbsthilfe Kontaktstelle KISS Stuttgart
kiss-stuttgart.de

Regionales Trauernetzwerk:
Trauernetzwerk Stuttgart
trauernetzwerk-stuttgart.de/angebot



VORBEREITUNGEN

VORBEREITUNGEN, WAHREND
DER VERSORGUNG

[]  Ansprechpartner fir Geschwister
fur Krisensituationen suchen/
festlegen

[]  Beiilteren Kindern:
Abklarung der Weiterflihrung von
Bankkonten (ggf. Vollmacht bei der
Bank anlegen), ggf. notarielle Rege
lung von Eigentum und anderen
Werten, ggf. Geheimnummern von
Handy, PC, Einwahldaten von soziale
Medien, Konten, Mailkonten usw.
weitergeben/hinterlegen

L] Aussuchen eines Bestatters, ggf.
schon Kontakt im Vorweg etablieren
(Bestattungsart, Trauerfeier, Trauer-
brief)

[] Liste von wichtigen Personen,
die in Notfallen/Krisensituationen
informiert werden sollen

[ Personen,die bei Todesfall be-
nachrichtigt werden sollen - wann
sollen sie benachrichtigt werden?
Wie?

BENOTIGTE PAPIERE
IM TODESFALL

[

Geburtsurkunde

Personalausweis bzw. Kinderaus-
weis (wenn vorhanden)

Meldebescheinigung Wohnort
des Kindes

Kindergeld- und Elterngeldnachweis
(fur die Abmeldung erforderlich)

Arztliche Todesbescheinigung
(wird bei Leichenschau ausgestellt)

BENOTIGTE PAPIERE
IM TODESFALL

[

Leichenschau durch Arzt

Beauftragung eines
Bestattungsinstituts

Beantragung der Sterbeurkunde
beim Standesamt

Abmeldung bei der Krankenkasse

Nachricht an Kinderarzt,
Therapeuten u. a.

17
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