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Symposium der Schweizerischen Gesellschaft flir Intensivmedizin

Das kritisch kranke Kind und
seine Angehorigen im Zentrum

Franziska von Arx-Strassler?, Bjarte Rogdo®, Thierry Fumeaux®, Luca Lavina“

@ Prasidentin Pflege der SGI, Zirich; ® Dr. med., Président der Interessengemeinschaft Padiatrische und Neonatologische Intensivmedizin (IG-PNI) der SGl,
¢ Prof. Dr. med., geschéftsfiinrender Prasident der SGI, Nyon; ¢ Generalsekretariat der SGI

Am 4. April 2019 fand im Inselspital Bern das diesjahrige Symposium der Schweize-
rischen Gesellschaft fiir Intensivmedizin (SGI) statt, welches mittlerweile aus dem
Gesellschaftsleben der SGI nicht mehr wegzudenken ist. Zum ersten Mal lag der
Fokus dieser Veranstaltung nicht auf der Behandlung von kritisch kranken Er-
wachsenen, sondern auf Kindern, die auf intensivmedizinische Betreuung an-
gewiesen sind. In mehreren Vortragen wurden unterschiedlichste Aspekte der
neonatologischen und padiatrischen Intensivmedizin und der Zusammenarbeit

mit der Erwachsenenmedizin ausgeleuchtet.

Vierzehn anerkannte neonatologische und padiatri-
sche Intensivstationen betreuen in der Schweiz kri-
tisch kranke Kinder ab dem Tag ihrer Geburt. Knapp
sechs Prozent aller Patientinnen und Patienten, die
hierzulande auf Intensivstationen behandelt werden,
sind Kinder. Eine der grossen Schwierigkeiten fiir Kin-
derintensivstationen und die Kindermedizin im All-
gemeinen ist ihre Unterfinanzierung. Da Kinder in der
Regel grundversichert sind, ergeben sich nicht genii-
gend Ertrage liber Zusatzversicherte. Stationar fehlen

von grosser Bedeutung. So bendétigen ein zweijahriges
Kleinkind und ein 16-jdhriger Jugendlicher etwa vol-
lig unterschiedliche Dosierungen desselben Medika-
ments. Die exakten Dosierungen miissen zudem fir
alle kleinen Patientinnen und Patienten zuerst indivi-
duell berechnet werden, weil die Medikamente nicht
fiir Kinder, sondern fiir Erwachsene entwickelt wur-
den, so Agnes Genewein. Marie-Héléne Perez, Pasca-
line Fusberti und Manuel Dias vom CHUV zeigen, dass
auf Kinder angepasste Losungen auch beim Spital-
mobiliar und bei Gerdten hdufig Mangelware sind.

Eine der grossen Schwierigkeiten fiir Kinder-
intensivstationen und die Kindermedizin im
Allgemeinen ist ihre Unterfinanzierung.

Beispiele dafiir sind Spitalbetten oder Beatmungsge-
rate, die wie die meisten Medikamente zum grossen
Teil fiir erwachsene Patientinnen und Patienten ent-

deshalb gemiss Agnes Genewein von Allkids, der Al-
lianz Kinderspitdler der Schweiz, rund fiinf Prozent
zur Kostendeckung. Auf Dauer fihrt das dazu, dass
Kinderspitaler hinsichtlich ihrer Innovation und Per-
sonalentwicklung nicht mehr konkurrenzfihig sind.
Eine entsprechende Weiterentwicklung des DRG-Sys-
tems soll zu einer Verbesserung der finanziellen Situa-
tion beitragen.

Eine weitere Herausforderung, denen Kinderintensiv-
stationen innerhalb und ausserhalb der Schweiz tag-
taglich begegnen, liegt in der richtigen Beurteilung
der korperlichen und geistigen Entwicklung in den
unterschiedlichen Altersstufen eines Kindes. Diese
Einschdtzung ist fiir die Einleitung korrekter und
altersentsprechender therapeutischer Massnahmen
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wickelt wurden und deshalb vor der Anwendung fiir
kritisch kranke Kinder modifiziert werden miissen.
Doch Not macht bekanntlich erfinderisch! Deshalb

Neue SGI-Broschiire «Die Kinder-

intensivstation»

Am SGI Symposium 2019 wurde die neuste Broschire der SGI
vorgestellt, die sich der Kinderintensivstation widmet. Sie
gibt Angehorigen wichtige Informationen zur Behandlung und
Betreuung von kritisch kranken Kindern. Untermauert werden
diese Informationen mit authentischen Erfahrungsberichten
betroffener Patienten und Angehdriger, von denen es auf unse-
rer Website noch weitere gibt. Die Publikation ist in vier
Sprachen (Deutsch, Franzdsisch, Italienisch und Englisch) ver-
figbar und kann auf www.sgi-ssmi.ch unter «Broschiren»
bestellt werden.
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Das Team der Intensivstation begleitet die Familien, nimmt sich Zeit flr ihre individuellen Bedurfnisse und gibt umfassend,

ehrlich und verstandlich Auskunft.

kann die Erwachsenenmedizin von der padiatrischen
und neonatologischen Medizin durchaus etwas ler-
nen, wie Martin Stocker vom Luzerner Kantonsspital
erwdhnt — etwa in der effizienten Verwendung von
Blutproben: So ist sich die Neonatologie heute in der
Diagnostik gewohnt, aus so wenig Blut wie moglich
ein Maximum an Erkenntnissen iiber den Gesund-
heitszustand eines kritisch kranken Neugeborenen
zu gewinnen.

Familienzentrierte Begleitung

Aufgrund des kritischen Gesundheitszustands der Pa-
tientinnen und Patienten haben Angehorige auf der
Intensivstation stdrker als auf anderen Stationen des

ten sie meist in eine fiir sie fremde Welt ein und wis-
sen nicht, was sie erwartet. Ausreichend Information
ist ein wesentlicher Aspekt, der Angehorigen hilft, die
Ohnmacht in der Krise zu tiberwinden. Das Team der
Intensivstation begleitet die Familien, nimmt sich
Zeit fir ihre individuellen Bediirfnisse und gibt um-
fassend, ehrlich und verstiandlich Auskunft. Das Be-
handlungsteam versucht, dem Kind so viel familidre
Geborgenheit wie moglich zu geben und die Angeho-
rigen gleichzeitig aktiv in den Behandlungsprozess
und die pflegerischen Massnahmen einzubeziehen.
Diese Involvierung hat zahlreiche Vorteile, wie Vin-
cenzo Cannizzaro vom Universitats-Kinderspital Zii-
rich betont. Eltern seien, so Cannizzaro, meist jene
Personen, die das Kind und seine Krankheitsge-
schichte am besten kennen. Zudem seien Eltern heut-

Angehorige haben stirker als auf anderen
Stationen des Spitals das Bediirfnis, iiber alle
Behandlungsschritte informiert zu werden.

zutage hdufig medizinisch sehr gut informiert, was sie
zu kompetenten Partnern in der Entscheidungsfin-
dung macht, wie Ellen Wild vom Ostschweizer Kinder-

Spitals das Bediirfnis, moglichst viel Zeit am Kranken-
bett zu verbringen, Uber die Therapiemoglichkeiten
aufgeklart und tber alle Behandlungsschritte infor-
miert zu werden.

Wenn Familienmitglieder das kritisch kranke Kind
zum ersten Mal auf der Intensivstation besuchen, tre-
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spital in St. Gallen und Sandra Stalder vom Luzerner
Kantonsspital in ihrem Symposiumsbeitrag erwéh-
nen. Nur auf einer gegenseitigen Vertrauensbasis ge-
lingt es dem Behandlungsteam und den Angehorigen,
wichtige Entscheidungen zu treffen, stellvertretend
fiir das kritisch kranke Kind, das seinen Willen nicht
immer selbst dussern kann.
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Von der Kinder- zur Erwachsenenmedizin

Aufgrund eines angeborenen Herzfehlers hat Janic
Spoerri aus Affoltern am Albis seit seiner Geburt viel
Zeit auf der Kinderintensivstation verbracht. Zusam-
men mit seiner Mutter Claudia erzdhlt er am SGI Sym-
posium aus erster Hand von den Erfahrungen, die er
und seine Familie wihrend seiner Kindheit und Ju-
gend gemacht haben. Sie erzihlen von den zahlreichen
Operationen, denen er sich unterziehen musste, und
davon, wie sie den Ubergang von der Kinder- zur Er-
wachsenenmedizin erlebt haben. Der Bericht von Janic
und Claudia Spoerri ist auf der SGI-Website als Webcas-
ting zuganglich.

Eine enge Zusammenarbeit zwischen der
Kinder- und der Erwachsenenmedizin sowie ein
koordinierter Transitionsprozess sind wichtig.

Southampton Children’s
Hospital: «Transition to
adult care: Ready Steady
Go».

Schweizerische Gesellschaft
fiir Intensivmedizin SGI

c/o IMK Institut fiir Medizin
und Kommunikation AG
Miinsterberg 1

CH-4001 Basel

sgi[at]imk.ch
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Wenn aus Kindern Jugendliche werden, iibergibt die
Padiatrie Patientinnen und Patienten mit angebore-
nen Fehlbildungen und chronischen Erkrankungen
an die Erwachsenenmedizin, die sich fortan um deren
Behandlung kiimmert. In der Intensivmedizin liegt
dieses Ubergangsalter bei circa 16 Jahren, wie Reto
Schiipbach vom UniversitatsSpital Ziirich in seiner
Prasentation bemerkt. In dieser Zeit sind eine enge
Zusammenarbeit zwischen der Kinder- und der Er-
wachsenenmedizin sowie ein koordinierter Transi-
tionsprozess wichtig, sowohl fiir die Patientinnen und
Patienten als auch fiir die beiden Behandlungsteams.
Betroffene Jugendliche, aber auch die Behandlungs-
teams der Kinder- und der Erwachsenenmedizin kon-
nen dabei von fixen und vordefinierten Transitions-
programmen profitieren, wie sie etwa in England in
dieser Ubergangsphase eingesetzt werden.! Diese Tran-
sitionsprogramme bestehen aus mehreren Stufen, in
denen sichergestellt wird, dass die Jugendlichen bis
zum Abschluss der Transition mit ungefdhr 16 Jahren
alles Notige zur eigenen Erkrankung und zu vergange-
nen und aktuellen Therapien wissen. Denn mit dem
Ubertritt in die Erwachsenenmedizin werden die Ju-
gendlichen immer selbstindiger und iibernehmen
mehr Verantwortung. Wo frither die Eltern die Ent-
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scheidungen stellvertretend getroffen haben, werden
Informationen den Eltern nur noch in Absprache mit
den Jugendlichen mitgeteilt. Dennoch bleibt die Ex-
pertise der Eltern fir eine erfolgreiche Behandlung
wichtig, wie Gaby Stoffel-Gehring vom Kinderspital
Zurich und Dina-Maria Jakob vom Inselspital Bern in
ihrem gemeinsamen Referat betonen.

Es ist ein zentrales Anliegen der SGI, die Erwachsenen-
wie auch die Kinderintensivmedizin in ihrer Arbeit
gleichermassen zu vertreten. Die SGI ist deshalb
darum bemiiht, die Kinderintensivmedizin kiinftig
starker in ihre Projekte einzubinden. So wird die Kom-
mission fiir Weiter- und Fortbildung — Arzte (KWFB-
Arzte) in nichster Zeit etwa priifen, wie gewahrleistet
werden kann, dass sowohl die Erwachsenen- als auch
die Kinderintensivmedizin gleichermassen in der eid-
gendssischen Facharztpriifung abgebildet sind.
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Das Wichtigste in Kurze

e Knapp 6% aller Patientinnen und Patienten auf
Schweizer Intensivstationen sind Kinder.

e Die Padiatrie ist unterfinanziert, stationar fehlen
rund finf Prozent zur Kostendeckung.

e Die Dosierung eines Medikaments muss fiir jedes
Kind individuell berechnet werden, weil die Medi-
kamente und Standarddosierungen fiir Erwach-
sene entwickelt werden.

e Angehorige wollen mehr als auf anderen Statio-
nen in das Geschehen eingebunden werden.

e Das Behandlungsteam versucht deshalb, dem
Kind so viel familiare Geborgenheit wie moglich
zu geben und die Angehdrigen aktiv in alle Mass-
nahmen einzubeziehen.

e Eine koordinierte Transition von der Kinder- zur Er-
wachsenenmedizin ist wichtig, sowohl fiir die Pa-
tientinnen und Patienten als auch flr die Behand-
lungsteams.
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