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,Nach einem dreiviertelstiindigen Gesprdch mit einem Elternpaar dartiber,
dass ihr Kind Blutkrebs hat,

stand die Oberdrztin auf, um ein paar Unterlagen zu holen.

Nun beugte sich die Mutter zu mir riiber und sagte:

,Gott sei Dank ist es kein Krebs!*“.

Da habe ich gedacht, ,ah!! Okay?’

Das ist jetzt so gar nicht angekommen.

Aber so wie das Gesprdch verlaufen ist,

hdtte es eigentlich riiberkommen miissen!”

[Zitat aus einem OKRA-Interview mit einem Versorgenden]
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Vorwort

Was sind schwerwiegende Nachrichten in der Kinderonkologie?

Schwerwiegende Nachrichten sind jene Informationen, die sich nachhaltig negativ auf die Empfanger
(z. B. padiatrische Patient:innen und deren Familien) und deren Zukunft auswirken [1]. Es besteht die
Gefahr, dass die Nachricht die emotionalen, kognitiven und funktionellen Fahigkeiten der Empfangen-
den einschranken [2]. Gespradche dieser Art werden im Englischen Breaking Bad News (BBN) (s. S. 50)
bezeichnet. In der Kinderonkologie inkludiert dies insbesondere Erstdiagnose-, Rezidiv- oder Therapie-
zielanderungsgesprache.

Warum wurde dieser Orientierungskompass erstellt und welches Ziel verfolgt dieser?

In der Kinderonkologie wird das Uberbringen schwerwiegender Nachrichten (engl. Breaking Bad News
—BBN, s. S. 50) als besonders herausfordernd empfunden. Eine bedarfsgerechte Aufklarung beziglich
der Diagnose und der Therapieoptionen ist unerlasslich, um die Autonomie sowie Entscheidungsfahig-
keit der Empfangenden zu ermdoglichen. Dem gegenliber stehen die unterschiedlichen Informations-
bediirfnisse der Empfangenden sowie die Angst vor Uberforderung der Ubermittelnden (z.B. Onko-
log:innen) gegentiber.

Das Uberbringen von schwerwiegenden Nachrichten ist komplex. In der Kinderonkologie bedarf es ei-
nes Trialoges zwischen medizinisch Versorgenden, Patient:innen und ihren Angehérigen. Daher emp-
fehlen wir keine ,,one fits all“ Strategie. Nur eine individuelle, bedarfsgerechte und somit flexible Vor-
gehensweise unterstiitzt das Verstehen sowie damit die Krankheitsverarbeitung der Empfangenden
und wirkt sich positiv auf den Therapieprozess aus [3].

Um den unterschiedlichen Bediirfnissen der padiatrischen Patient:innen und deren Familien gerecht
werden zu kénnen und diese vor Uberforderung zu schiitzen, sind patient:innen- sowie familien-
zentrierte Kommunikationsfahigkeiten notwendig. Diese Kompetenzen werden in der Ausbildung bzw.
im Studium nur unzureichend vermittelt. Neben ausgepragten kommunikativen Kompetenzen und Er-
fahrungen wird die Gesprachsqualitat durch die Verfligbarkeit von systematisch entwickelten und in
der Praxis erprobten Orientierungshilfen (z.B. Leitfaden oder Checklisten) oder Leitlinien erhoht. In
der deutschen péadiatrischen Onkologie fehlen solche Instrumente bislang.

Im Forschungsprojekt OKRA (Orientierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten
in der Kinderonkologie) wurde dieser Schwachstelle begegnet (Férderung: Deutsche Leukdmie-For-
schungshilfe Aktion fir krebskranke Kinder e.V., 11/2023-12/2024).

Welches Ziel verfolgt der Kompass?

Dieser Kompass ist als Orientierungshilfe fiir schwerwiegende Gesprache in der Kinderonkologie ent-
wickelt worden: Erst-, Rezidiv- sowie Therapiezielanderungsgesprache. Er soll medizinisch Versor-
gende (BBN-Ubermittelnde, s. S. 50) umfanglich auf diese schwerwiegenden Gesprache im Trialog mit
an Krebs erkrankten Kindern/Jugendlichen und deren Angehorigen (BBN-Empfangende, s. S. 50) vor-
bereiten und die Umsetzung und Nachbereitung der Gesprache systematisch unterstitzen.
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Wie ist dieser Kompass entstanden?

Die Inhalte dieses Orientierungskompasses speisen sich vor allem aus intensiven Praxiserfahrungen
sowie Optimierungsimpulsen rund um das BBN, basieren also auf praxisbasierter Evidenz (PbE) (s. S.
50).

Der Kompass wurde in zwei Phasen erarbeitet: Die 1. Phase bildete ein partizipatives Gruppendelphi
(s. S. 50), in dem durch Interviews, Fokusgruppendiskussionen und Befragungen (s. S. 50) multiper-
spektivische Erkenntnisse gewonnen wurden. Beteiligt waren vier Gruppen: (1) Expert:innen in eigener
Sache (Vertreter:innen der BBN-empfangenden Patient:innen und deren Eltern), (2) medizinisch Ver-
sorgende (BBN-Ubermittelnde kinderonkologische Teams) sowie Vertreter:innen nationaler Fachge-
sellschaften, (3) psychosozial Unterstlitzende (z.B. Beratende, Begleitende und Nachsorgende) und (4)
Wissenschaftler:innen. Dieser Prozess miindete in die Konsentierung von 166 Thesen zum Gelingen
des BBN. Darauf aufbauend wurde in Phase 2 zunachst ein Pilotkompass entwickelt, der anschlieRend
mit der Methode der Partizipativen Aktionsforschung (s. S. 50) in der kinderonkologischen Versor-
gungsrealitat erprobt, optimiert und ausgereift wurde.

Wie ist der Kompass aufgebaut?

Der Kompass gliedert sich in drei Hauptkapitel, jeweils eines fiir die drei typischen Phasen eines BBN-
Prozesses (Vorbereitung, Umsetzung und Nachbereitung) mit entsprechenden Unterkapiteln, in wel-
chen die im Delphi konsentierten Thesen naher beschrieben werden. Ein Pfeil hebt die praxisbasierte
Evidenz (Wichtigkeit) der jeweiligen These hervor (siehe folgende Tabelle).

Gewichtung sehr wichtig wichtig wiinschenswert
Kennzeichnung ™~ T ©
Zustimmungswert >90% 90-70% <70%

Fallbeispiele skizzieren den ,idealtypischen” Verlauf der Gesprdache gemal den Thesen. Zusatzlich un-
terstiitzen Zitate, Abbildungen sowie das Glossar (s. S. 50) die Lektire. Infoboxen fassen die wichtigs-
ten Inhalte zusammen. Literaturhinweise am Ende der Kapitel dienen der Vertiefung. Strukturhilfen
(z.B. Checklisten oder ein Gesprachsleitfaden im Kitteltaschenformat) unterstiitzen Sie zuséatzlich bei
der praktischen Umsetzung (Anhang).

Zur Vereinfachung der Lesbarkeit wird der Begriff Patient:innen einheitlich als Bezeichnung flr be-
troffene Kinder und Jugendliche, die sich in (palliativ-)onkologischer Behandlung befindenden, ge-
nutzt.

Wir wiinschen Ihnen eine impulsgebende Lektiire!

Anregungen oder Optimierungswiinsche leiten Sie sehr gerne Dr. Theresia Krieger weiter (the-
resia.krieger@uk-koeln.de).
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Einflihrung der Fallbeispiele

Yilmaz Ayaz ist 5 Jahre alt und
lebt mit seiner Familie seit zwei
Jahren in Koln. Die Familie hat
tlrkische Wurzeln. Sein Vater
arbeitet bei Ford als Produkti-
onsleiter und kann alltagstaug-
lich in deutscher Sprache kom-
munizieren.

Marie Berg ist 14 Jahre alt. Sie
lebt mit ihrem alteren Bruder
(17 Jahre) und den Eltern in ei-
nem Vorort von Stuttgart und
besucht die 8. Klasse eines
Gymnasiums.

Mit elf Jahren wurde sie wegen
eines Hodgkin-Lymphoms meh-
rere Monate stationar und am-
bulant mit Chemo- sowie Strah-
lentherapie behandelt.

Seine Mutter ist Hausfrau und
in den tiirkischsprachigen Krei-
sen aktiv sozial eingebunden.
Die Deutschkenntnisse von Frau
Ayaz sind noch begrenzt. Yilmaz
hat eine jlingere Schwester.
Sema ist 3 Jahre alt. Beide Kin-
der besuchen seit dem 2. Le-
bensjahr den Kindergarten und
sprechen gut Deutsch.

Yilmaz hatte in den letzten Wo-
chen haufig Fieber, fuhlt sich
schlapp und mide. Der Junge ist
sehr blass und hat stindig Na-
senbluten. Die Familie stellt sich
daraufhin mit Yilmaz bei der

Nach
konnte sie ihr Hobby, das Rei-

Behandlungsabschluss

ten, wieder aufnehmen. Auch in
der Schulklasse hat sie sich wie-
der gut eingelebt. Die regelma-
Bigen ambulanten Nachsorge-
untersuchungen waren bisher
unauffallig.

Seit drei Wochen jedoch wacht
Marie nachts schweillgebadet
auf und manchmal hat sie mo-
derates Fieber. Sie fiihlt sich zu-
sehends schwach und ,,innerlich
unruhig”, da sie am Hals ein
Knoétchen bemerkt hat, welches
ihr aber nicht weh tut. Um ihre
Eltern nicht unnétig zu beunru-
higen, erwahnt sie diesen ge-
genliber nichts davon.

Kinderarztin vor. In der Blutun-
tersuchung fallt eine Panzyto-
penie auf. Es besteht der drin-
gende Verdacht auf eine akute
Leukdmie. Yilmaz wird zur wei-
teren Diagnostik in die nahgele-
gene kinderonkologische Klinik
Uberwiesen. In der folgenden
Knochenmarkpunktion besta-
tigt sich die Verdachtsdiagnose
einer akuten lymphatischen
Leukamie. Herrn Dr. Franz fallt
die Aufgabe zu, die Familie Giber
die Diagnose und Therapie auf-

zuklaren.

Bei der routinemaRigen Vorstel-
lung erzahlt sie jetzt Frau Dr.
Moritz,
empathischen Arztin, wie es ihr

ihrer behandelnden,

gerade geht, Marie zeigt ihr
auch den Knoten.

In einer Ultraschalluntersu-
chung werden mehrere vergro-
Rerte Lymphknoten im Halsbe-
reich festgestellt, woraufhin
eine MRT-Untersuchung durch-
gefihrt wird. Ausgepragte
Lymphknotengeschwiilste im
Hals- sowie Brustraum werden
detektiert. Nach einer stationdr
durchgefiihrten Biopsie besta-
tigt sich die Verdachtsdiagnose
des Rezidivs eines Hodgkin-
Lymphomes.
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Felix Schreiber ist 7 Jahre alt
und geht in die 2. Klasse. Nach
mehreren Ohnmachtsanfillen
und zunehmenden Sprachsto-
rungen wurde bei ihm vor acht
Monaten ein Glioblastom fest-
gestellt. Die schlechte Prognose
wurde der Familie schon damals
mitgeteilt. In der Uniklinik in
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Dresden erfolgte eine Opera-
tion, in welcher der Tumor nur
teilweise  entfernt werden
konnte. Nachfolgend wurde
ambulant bestrahlt und es er-
folgte eine ambulante Rehabili-
tation. Felix erholte sich danach
zunehmend. Seit einem Monat
kann er auch wieder in seinem
Verein FuBball spielen, was ihn
sehr gliicklich macht. Felix ist
ein in sich ruhendes, mental
stark wirkendes Kind. Er hat
keine Ohnmachtsanfalle mehr,
jedoch sind die Sprachstorun-
gen geblieben. Seit 3 Monaten
geht er wieder in die Schule und
kommt gut zurecht. Seine
Freunde helfen ihm auf dem
Schulhof und spielen mit ihm,
so wie friiher.

Heute erleidet Felix in der
Schule einen epileptischen An-
fall. Er wird mit dem Notarzt in
die Klinik gefahren und bei der
CT-Untersuchung zeigt sich ein
ausgedehntes Rezidiv des vor-
bekannten bdsartigen Hirntu-
mors. Aufgrund der GroRRe und
Lage bestehen fir Felix keine
Heilungsaussichten mehr. So-
weit sich das zum heutigen Zeit-
punkt beurteilen ldsst, muss in
den nachsten Wochen mit ei-
nem Versterben des Kindes ge-
rechnet werden. Die Eltern sit-
zen auf der Kinderintensivsta-
tion an seinem Bett und warten,
dass bald ein:e Arzt:in mit ihnen
spricht.



1 BBN-Vorbereitung in der Kinderonkologie

Das erste Kapitel hilft lhnen, sich auf das Gesprach vorzubereiten. Abbildung 1 gibt einen Uberblick
Uber die sieben Unterkapitel. Sie setzen den Fokus auf die inhaltliche Vorbereitung, wie familienspezi-
fisches Wissen, Gesprachsinhalte und -struktur. Zudem werden organisatorische Aspekte wie Teilneh-
mer, Terminplanung und benétigte Materialien diskutiert. Die letzten beiden Unterkapitel behandeln
die Voraussetzungen der (ibermittelnden Personen, wie deren Wissen und Grundhaltungen.

A

Familienspezifisches Wissen

Beteiligte am Gesprach

Organisation des Termins

[
[
[
K RA% Setting und Materialien
[
[

orbereitung | Gespréchsinhalt und -struktur

BBN-Wissen und -Kompetenzen

« J _ J _J _JL _J L S _J

Personliche Grundeinstellungen/Haltung der BBN-Ubermittelnden

Abbildung 1: Ubersicht iiber die Kapitel BBN-Nachbereitung

Im Anhang 1 finden Sie die Checkliste zur Gesprachsvorbereitung. Sie fasst die einzelnen Schritte zu-
sammen, ermoglicht die Dokumentation und Zuweisung von Verantwortlichkeiten. Sie kénnen die
Schritte detailliert ausfillen oder als Ganzes abhaken. Die Checkliste gibt keine konkreten Anweisun-
gen, sondern hilft, das BBN systematisch vorzubereiten. Da Gesprache variieren kdnnen, ist es manch-
mal notwendig, von der Checkliste abzuweichen.

Im hektischen Alltag wird der Vorbereitung oft wenig Bedeutung beigemessen. Jedoch beeinflusst eine
gute Gesprachsvorbereitung den Verlauf des Gesprachs mafligeblich. Ein Zitat aus den OKRA-Interviews
unterstreicht die Bedeutung dieser Gesprache fiir Familien:

,Das ist das wichtigste Gesprdch im Leben dieser Familie. Insofern miisst ihr Sorgfalt darauf verwenden.
Fiir euch mag es vielleicht ein Alltagsgesprdch sein, mitzuteilen, dass ein Kind Krebs hat. Aber fiir diese
Familie wird es sehr wichtig sein, wie ihr das sagt.”

[medizinisch Versorgende:r]
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1.1 Familienspezifisches Wissen

1. Die Sozial-/Familienanamnese wird erhoben und kann durch eine Ressourcenerhebung inner-
halb und auBerhalb der Familienstruktur erweitert werden. (1)

2. Es ist von Vorteil, das Familiensystem vor dem Gesprach zu kennen. Dabei sollte das Familien-
system ganzheitlich betrachtet werden und Geschwisterkinder sollten nicht aus dem Blickfeld
verschwinden. (1)

3. Die Frage nach dem Sorgerecht ist vor oder spatestens im Gesprach zu klaren. (1~ 1)

4. Religiose bzw. spirituelle und kulturelle Hintergriinde und die Bediirfnisse der Familie sollen sen-
sibel erkundet und aufgegriffen werden. (1)

Die Familienstruktur sollte in einer umfanglichen Familien- bzw. Sozialanamnese erhoben werden.
Diese Erhebung kann vor dem Gesprach (z. B. durch den psychosozialen Dienst) oder zu Gesprachsbe-
ginn erfolgen. Ziel ist es, das Sorgerecht zu klaren und Ressourcen zu identifizieren, die der Familie
Unterstltzung bieten konnen. Fragen zur Lebenssituation der Familie, Geschwister sowie berufliche
Situation der Eltern sollten beriicksichtigt werden. Um die Eltern korrekt anzusprechen, sollten Sie
wissen, ob sie verheiratet sind und ob sie den gleichen Namen tragen. Aus diesen Informationen lassen
sich gezielte MaRnahmen zur sozialen Entlastung ableiten, wie Krankschreibungen oder Verweise auf
unterstltzende Einrichtungen fiir Eltern krebskranker Kinder. Auch religiose, spirituelle und kulturelle
Hintergriinde sollten ermittelt und deren Erfragungszweck erklart werden, um Missverstandnisse zu
vermeiden und Vertrauen aufzubauen. Eine ausfiihrliche Anamnese erméglicht einen ganzheitlichen
Blick auf die Familie, unterstiitzt nicht nur die Therapie, sondern auch die Organisation um sie herum.

,Welche Sachverhalte sollte ich kennen? Ist einmal iiberhaupt das Umfeld: Wie viele Geschwisterkinder
beziehungsweise gibt es Geschwisterkinder? Was gibt es an GrofSeltern, Bekannten, Freunden, die aufpas-
sen kénnen auf das Geschwisterkind? Wie ist so grob der Bildungsstand der Leute, denen ich gegeniiber-
sitze? Wie sind deren Deutsch-Kenntnisse?“

[Expert:in durch eigene Erfahrung, welche als Kind an Krebs erkrankt war]

5. Es sollte schriftlich festgehalten werden, wer der Familie welche Informationen iibermittelt hat.
Diese Informationen sollten in die Vorbereitung des Gesprachs einflieBen. (1 1)

Es ist wichtig, in der Dokumentation schriftlich festzuhalten, welche Informationen die Familie bereits
erhalten hat und dieses Wissen zur Vorbereitung weiterer Gesprache zu nutzen. Auf diese Weise kon-
nen Sie auf vorhandenen Informationen aufbauen und vermeiden, dass die Familie von Informationen
Uberrascht wird, die das Team bereits seit einiger Zeit hat, die der Familie aber noch nicht mitgeteilt
wurden.

1.2 Beteiligte am Gesprach

6. Das Gesprach sollte interprofessionell gefiihrt werden. Neben dem arztlichen Dienst sollte min-
destens eine weitere Profession teilnehmen (Pflege, Psychosozialer Dienst, Klinische Ethik und
ggfs. Seelsorge). Die Zusammensetzung der Teilnehmenden im Folgegesprach kann zusatzlich
dem Bedarf der Familie angepasst werden. (1")

7. Um einer Uberforderung entgegenzuwirken, sollte die Anzahl der professionell Unterstiitzen-
den auf die unbedingt notwendigen Personen begrenzt werden. Die zusatzliche Anwesenheit
von Lernenden darf ermoglicht werden. (1")
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Sie sollten das BBN-Gesprach nicht allein fihren. Es sollten mindestens zwei Personen mit unterschied-
lichen Professionen anwesend sein, um Sie bei der Ubermittlung zu entlasten und Gesprachspausen
zu ermoglichen. Die arztliche Profession leitet in den meisten Fallen das Gesprach, unterstiitzt von
Mitarbeitenden aus dem psychosozialen Dienst oder Pflegedienst. Dies ermoglicht die Erklarung un-
terschiedlicher Inhalte und Beantwortung diverser Fragen. Die Familie lernt so direkt die relevanten
Ansprechpersonen kennen. Grundregel fiir die Teilnehmerzahl: so viele wie noétig, so wenige wie mog-
lich. Nach Moglichkeit sollten Lernende ebenfalls die Mdéglichkeit haben, an solchen Gesprachen teil-
zunehmen.

,Meine Erfahrung ist, dass die Menschen nicht sortieren, welche Fragen sie wohin tragen. Das heifst, im
Gespréich mit der/dem Arzt:in wird ganz héufig dann auch gefragt: ,Ja, wie sollte das mit der Schule dann
gehen? Oder wie soll ich es mit meinem Arbeitgeber machen? Oder, Frau/Herr Doktor, wir haben jetzt
gerade gebaut, wir sind mitten im Umzug. Wie soll das gehen?‘Ja, und wenn dann man dann auf die psy-
chosozialen Mitarbeitenden verweist und sagt: ,Dafiir sitzt jetzt die Frau X heute mit dabei, um genau sol-
che Fragen zu beantworten’, macht den besten Eindruck.”

[Pflegefachkraft]

8. Eine Vorbereitung des Gespréchs sollte im interprofessionellen Team erfolgen (Inhalt, Perspek-
tive der Familie, Rollenaufteilung). (1)

Das Gesprach sollte interprofessionell in einem Vorgesprach vorbereitet werden. Kldren Sie die Inhalte
und wer welche Informationen vermitteln wird. Jede Berufsgruppe kann wichtige Informationen aus
ihrem Arbeitsbereich weitergeben, sodass die Familie weiR, an wen sie sich bei Fragen wenden kann.
Die Perspektive und Bediirfnisse der Familie sollten berlicksichtigt werden. Die Rollenverteilung wird
im Vorgesprach festgelegt. Diese Absprache sorgt fiir Klarheit und Vollstandigkeit im Gesprach und
zeigt der Familie eine gute Zusammenarbeit im Team.

9. Um die Qualitit der Ubersetzung zu sichern, ist es wichtig, eine:n professionelle:n Dolmet-
scher:in mit dieser Aufgabe zu betreuen. (1~ 1")

Eine effektive Kommunikation mit Dolmetschenden braucht Zeit und besondere Kompetenzen. Setzen
Sie nur professionelle medizinische Dolmetschende ein, um eine vollstandige und korrekte Kommuni-
kation und Versorgungsqualitat zu gewahrleisten. Vom Einsatz von zweisprachigem Personal oder Fa-
milienmitgliedern flr diese Dienste wird dringend abgeraten. Versorgende, Angehorige, aber auch Dol-
metschende neigen dazu, den Inhalt der Ubersetzung abzuschwichen oder zu verdndern, um die Fa-
milie zu schiitzen, was auch als MUM-Effekt (Minimizing Unpleasant Message) bezeichnet wird [1][2].
Kinder dirfen nicht als medizinische Dolmetscher fungieren!

Informieren Sie im besten Fall Dolmetschende vor dem Gespréach (ber dessen Inhalte, Fachbegriffe
sowie die zu erkldarenden klinischen Verfahren, damit diese sich vorbereiten kdnnen. Besonders in
emotionalen Gesprachen ist es schwierig, Geflihle iber einen Dolmetschenden anzusprechen, da die
genutzten Worte nur indirekt gesteuert werden kdnnen. In Anhang 5 finden Sie weitere Informationen
zu Gesprachen mit Dolmetschenden sowie eine Skizze zum Gesprachsarrangement.

10. Die Eltern sollten die Moglichkeit bekommen, als erstes das Gesprach zu bekommen, um die
Information zu verarbeiten. Die Patient:innen sollten zeitnah iiber die Diagnose informiert wer-
den. Je nach Alter und Entwicklungsstand kann die/der Patient:in am Aufkldrungsgesprich teil-
nehmen und hat die Méglichkeit, dies jederzeit in Begleitung zu verlassen. Die/der Patient:in
hat ab einem gewissen Alter das Recht auf ein Gesprach ohne Eltern. (1 1")
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Informieren Sie die Familie idealerweise in zwei Schritten. Zuerst sollten die Eltern die Diagnose erhal-
ten und Zeit haben, diese zu verarbeiten. So kénnen sie ohne das Kind unbefangen Fragen stellen, etwa
zur Prognose, und ihre Emotionen frei zeigen. Nachdem die Eltern sich gesammelt haben, kdnnen Zeit-
punkt und Art der Aufklarung der/des Patient:in besprochen werden.

,Dann natiirlich die Frage, soll das Kind dabei sein oder nicht, gab es auch die Riickmeldung, dass das gar
nicht gefragt wurde, sondern entschieden wurde, dass das Kind dabei sein soll. Das Kind war sieben, und
die Eltern waren aber so geschockt und verunsichert, dass sie sich da gar nicht wehren konnten und hat-

ten aber das Gefiihl, wir miissen ja selber erst mal diese Nachricht verdauen und wollen aber auch fiir un-

ser Kind stark sein. Wie sollen wir das denn zusammen hinkriegen?“
[Psychosozial Unterstiitzende:r]

11. Die altersentsprechende Aufklarung muss vor dem Therapiestart angeboten werden, wenn
die/der Patient:in als aufkldrungsfihig eingestuft wird. (1 1)

Informieren Sie den/die Patient:in friihzeitig in Absprache mit den Eltern, spatestens vor Beginn der
Therapie. Patient:innen sollten immer Uber ihre Diagnose Bescheid wissen, da sie schnell bemerken,
wenn etwas nicht stimmt, was zu Vertrauensverlust flihren kann. Besprechen Sie mit den Eltern, wer
die Aufklarung Gbernehmen soll — entweder die Eltern mit lhrer Unterstiitzung oder umgekehrt. Die
Eltern sollten diese Entscheidung treffen, dabei aber nicht allein gelassen werden.

Das Aufklarungsgespréch sollte altersgerecht erfolgen, und die/der Patient:in sollte jederzeit die Mog-
lichkeit haben, das Gesprach zu verlassen. Ab etwa 14 Jahren kann der/dem Patient:in ein Gesprach
ohne die Anwesenheit der Eltern angeboten werden, um unangenehme Fragen offen zu klaren. Eine
rechtlich wirksame Aufklarung erfordert die Mitaufklarung einwilligungsfahiger Minderjahriger [3][4].

schon langer in Deutschland Herr Dr. Franz bittet Frau Haus,

lebe und (bersetzen kdnne. eine Vertreterin des Psychoso-

Als Herr Dr. Franz mit der Fami-
lie Ayaz einen Gesprachstermin
vereinbart, bieten diese an, die
Schwester der Mutter mit ins
Gesprach einzuladen, da diese

Herr Dr. Franz bedankt sich fir
das Angebot und erklart, dass
fir diese Art von Gesprachen je-
doch unbedingt ein professio-
neller Dolmetschender notwen-
dig sei. Die Klinik werde sich um
einen erfahrenen Sprachmit-
telnden bemihen. Er schlagt
dafir

Schwester von Frau Ayaz auf

jedoch vor, dass die
Yilmaz und seine kleine Schwes-
ter Sema wahrend des Ge-
sprachs aufpassen kénne.

zialen Dienstes, mit ihm zusam-
men das Gespriach zu flhren.
Beide besprechen entlang der
OKRA-Vorbereitungscheckliste
die Gesprachsziele und ihre Rol-
lenaufteilungen. Frau Haus
sucht fur Yilmaz und Sema ein
altersentsprechendes Buch und

Malutensilien heraus.
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Links zum Thema Gesprache mit Kindern

ben-mit-krebs/angehoerige-und-freunde/mit-kindern-ueber-krebs-reden/artic-

les/onko-internetportal-basis-informationen-krebs-leben-mit-krebs-angehoerige-und-

freunde-mit-kindern-ueber-krebs-reden.html|
www.krebsinformationsdienst.de/aktuelles/2021/news018-mit-kindern-ueber-

krebs-sprechen.php

www.aekno.de/wissenswertes/dokumentenarchiv/aerztekammer-nord-

rhein/kommunikation-im-medizinischen-alltag

Abbildung 2: Links zum Thema Gesprache mit Kindern

1.3 Organisation des Termins

12. Es muss ein geschiitzter/ungestérter Ort und Zeitpunkt gewihlt werden. (1 1)

13. Das Gesprach sollte moglichst zeitnah zur Diagnosestellung stattfinden. (1 1)

14. Um nicht unter Termindruck zu kommen, sollte ein Zeitfenster von mindestens 60 Minuten ge-
plant werden. Dabei sollte Zeit fiir Fragen eingeplant werden. (1)

15. Der Organisierende muss den Termin fiir das Aufklarungsgesprach mit anderen Professionen ab-
sprechen. (1")

Fir die Terminorganisation ist die Wahl des passenden Zeitpunkts entscheidend. Es empfiehlt sich,
einen Zeitpunkt am Nachmittag zu wahlen, da zu dieser Zeit in der Regel weniger Unterbrechungen zu
erwarten sind. Flir das Erstgesprach konnen theoretisch 20 Minuten genligen, aber um Zeitdruck zu
vermeiden und auf Fragen der Familie in Ruhe eingehen zu kdnnen, sollten 60 Minuten eingeplant
werden. Es ist auch sinnvoll, damit nach Ende des Gesprachs die/der psychosoziale Mitarbeiter:in mit
der Familie fiir die Nachbetreuung im selben Raum bleiben kann.

Vereinbaren Sie den Termin schnellstmoglich, damit die Familie nicht langer als nétig auf die Ergeb-
nisse warten muss. Stimmen Sie sich mit den teilnehmenden Kolleg:innen fiir den Termin und das in-
terprofessionelle Vorgesprach ab.

16. Der Gesprachsraum sollte den Patient:innen keine Angst bereiten. (1 1)

17. Der Raum sollte fiir alle Parteien (Patient:in, Familie und Fachpersonal etc.) gut erreichbar und
auffindbar sein. (1)

18. Der Raum sollte ausreichend groB, mit angenehmer/freundlicher Atmosphére und Fenster
sein. (&)
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Wahlen Sie fiir das Gesprach einen geschiitzten und ungestérten Raum. Dafiir kdnnen Sie zuséatzlich
ein ,,Bitte nicht stéren“-Schild (s. Anhang 2) fiir die Tlir nutzen. Ungeeignet sind Aufenthaltsrdume des
Personals, Durchgangszimmer, Wartebereiche oder Raume mit gelagerten Unterlagen. Vermeiden Sie
Untersuchungsrdaume, um eine negative Assoziation mit diesen zu verhindern. Der Raum sollte fir alle
Beteiligten gut auffindbar sein, ausreichend grof3, angenehm und freundlich wirken sowie Fenster ha-
ben. Geeignete Rdume sind beispielsweise Besprechungsraume.

Seelische Schockzustande [5]

Schockzustédnde beschreiben eine akute Belastungsreaktion, in welcher eine Reihe ver-
schiedener Symptome auftreten kdnnen: Depression, Angst, Verzweiflung, Uberaktivitit, Be-
wusstseinsveranderungen, Aufmerksamkeitsdefizite, Gedachtnisstorungen, Rickzug in sich
selbst bis zur Erstarrung oder Hektik bis hin zur Fluchtreaktion, sowie Desorientierung. Kérperli-
che Merkmale umfassen Herzklopfen, Schwitzen, Zittern, sowie Unruhe die zu Ausfiihrung me-
chanischer Handlungen fiihren kann. Wie bei den meisten Schockursachen betrifft das Empfan-
gen einer lebensbedrohlichen Diagnose ebenfalls nicht nur die Patient:innen selber, sondern
kann auch einen Schock bei den Angehorigen auslosen.

Dieser Zustand tritt oft direkt nach dem traumatisierenden Ereignis ein. Betroffene befinden sich
in einem Zustand emotionaler Uberforderung, die eigene Erlebnis- und Gefiihlswelt sind er-
schiittert. Diese Uberforderung signalisiert eine Uberschreitung der empfundenen Belastbarkeit
und stellt das bisherige Weltbild in Frage. Bei einem einmaligen traumatischen Erlebnis wird

angenommen, dass die Schockphase durchschnittlich ungefahr zwei Wochen anhalt.

Abbildung 3: Schockzustande

19. Die Terminabsprache sollte, wenn moglich, mit allen Sorgeberechtigten stattfinden. Die Familie
sollte die Maoglichkeit haben ihrerseits eine Vertrauensperson mit in das Gesprach zu nehmen.
(1)

20. Die Eltern brauchen im Vorfeld des Gesprachs Informationen zur Teilnahme des Kindes, zum In-
halt und dem zeitlichen Umfang. (1")

21. Eine Kinderbetreuung sollte organisiert werden (ggf. auch fiir Geschwisterkinder). (1)

22. Den Eltern sollte angeboten werden, ihre derzeitigen Notizen und Fragen mit in das Gesprach zu
bringen. (1 1)

Vereinbaren Sie den Termin so, dass beide Sorgeberechtigten teilnehmen kénnen. Ist ein Elternteil
alleinerziehend oder verhindert, sollte eine Vertrauensperson mitkommen dirfen. Zwei Teilneh-
mende, z. B. eine zusatzliche Pflegefachperson oder Palliativmediziner:in, sind sinnvoll, da die Aufnah-
mefdhigkeit der Sorgeberechtigten oft eingeschrankt ist (s. Abbildung 3). Informieren Sie sie Giber den
Inhalt, Zeitpunkt, die Teilnehmenden und Dauer des Gesprachs, das die Diagnoseeréffnung und wei-
tere Schritte umfasst.
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Kldren Sie mit den Eltern die Teilnahme der/des Patient:in am Gespréch. Organisieren Sie Kinderbe-
treuung fir das erkrankte Kind und eventuell Geschwisterkinder, um die Teilnahme der Sorgeberech-
tigten zu erleichtern. Diese Betreuung kann von der Klinik gestellt werden. Die Eltern kdnnen Notizen
und Fragen mitbringen.

,Ich war froh, dass mein Lebensgefdhrte dabei war. Der hat viel Informationen noch abgefangen. Bei mir
war das alles noch wie Watte im Kopf. Ich habe die Arzte drei Monate spdter gar nicht wiedererkannt. Der
hatte mich gegriifSt. Ich kannte sie nicht.”

[Mutter eines an Krebs erkrankten Kindes]

1.4 Setting und Materialien
23. Der Raum sollte einen (runden) Tisch (kein Schreibtisch) und eine ausreichende Anzahl an Stiih-
len (auf Augenhohe) haben, sowie aufgerdaumt sein. (<)

Eine warme Raumatmosphéare kann das Erleben der Gesprachssituation positiv beeinflussen. Treffen
oder veranlassen Sie daher MalRnahmen, um die Raumlichkeit angemessen vorzubereiten. Der aufge-
rdumte Raum muss ausreichend Stiihle und einen Tisch haben. Damit sich die Familie und Sie nicht
gegenlbersitzen, ist ein runder Tisch wiinschenswert, kein Schreibtisch. Die Stiihle sollten die GroRe
haben, dass sie auf Augenhohe kommunizieren kénnen. Stellen Sie sicher, dass niemand von oben
herab angesprochen wird.

24. Im Zimmer sollten Getranke auf dem Tisch und Taschentiicher in Reichweite sein. (<)

25. Flipchart/Papier und/oder Monitor sollten vorhanden sein, sowie Papier und Stifte fiir die El-
tern. (&)

26. Die Materialien (altersgerechte Info-Materialien, Aufklarungsbégen, Anschauungsmaterial)
sollten vorbereitet werden. (1)

27. Falls Kinder mitkommen, sollten Spiel- oder Malutensilien angeboten werden. (1)

Fir einen gelungenen Gesprachsverlauf empfiehlt es sich, einige Punkte vorzubereiten. Auf dem Tisch
sollten Getrdnke bereitstehen. Taschentiicher sollten zur Vermeidung von Signalwirkung in Reich-
weite, aber nicht direkt sichtbar sein. Zur Visualisierung von Gesprachsinhalten, kann ein Flipchart, ein
Ausdruck der Diagnostik oder eine am Monitor gezeigte Bildgebung hilfreich sein. Auch flr Eltern bie-
ten Papier und Stift die Moglichkeit sich Notizen zu machen. Nehmen Sie altersgerechte Informations-
materialien, Aufklarungsbégen und Anschauungsmaterial ins Gespréch. Falls die/der Patient:in oder
Geschwisterkinder mitkommen, bieten Sie ihnen Spiel- oder Malutensilien an.

28. Die Ubermittelnden sollten wissen, wo die Eltern mégliche Unterstiitzung erfahren kénnen und
auch hierfiir Flyer / Informationsmaterial griffbereit haben. (1" 1)

Beraten Sie die Eltern und verweisen Sie auf andere Berufsgruppen wie den psychosozialen Dienst.
Stellen Sie sicher, dass Sie Flyer oder Informationsmaterial zur Hand haben, um den Eltern bei Bedarf
weiterzuhelfen. Geben Sie Informationsmaterial erst am Ende des Gesprachs aus, um Ablenkungen
zu vermeiden

29. Die Ubermittelnden sollten auf eine angemessene duRere Erscheinung (z. B. saubere, intakte,
der Situation angepasste Kleidung, Kittel) sowie auf ein Namensschild achten. (<)

Achten Sie auf eine dem Gesprach angemessene seriose dullere Erscheinung. Selbst wahrend des Kar-
nevals sollten Sie unkostimiert ins Gesprach gehen. Der Kittel als Symbol fiir den arztlichen Dienst und
ein Namensschild dienen der Familie als Orientierungshilfe, besonders im interkulturellen Kontext.
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Links, Literatur und Selbsthilfegruppen
“® https://www.krebsinfo.de

“® Literaturliste Deutsche Kinderkrebsstiftung

“® Elterngruppen - Deutsche Kinderkrebsstiftung
“® Lindenlauf, Ben & Grambow, Eva: Geborgen. 2002. Bertelsmann. 978-3570126103

Abbildung 4: Links, Literatur und Selbsthilfegruppen

1.5 Gesprachsinhalt und -struktur

30. Das Gesprachsziel, und damit der Inhalt, sollten vor dem Gespréch klar sein. (1 1)

31. Es empfiehlt sich, je nach Umfang, die Gesprachsinhalte auf mehrere Gesprache aufzuteilen.
Durch dieses mehrschrittige Vorgehen ermoglicht eine zeitnahe, leicht verstindliche Ubermitt-
lung und eréffnet die Moglichkeit entstandene Fragen zu klaren. (1 1")

Das Gesprachsziel und die Inhalte sollten vor dem Gespréch klar sein. Bei umfangreichen Themen emp-
fiehlt es sich, diese auf mehrere Gesprache aufzuteilen: Im ersten Gesprach kann die Diagnose im
Mittelpunkt stehen, im zweiten die Therapie und die dazugehdrigen Aufklarungsbodgen. Dieses
mehrschrittige Vorgehen ermoglicht eine zeitnahe und verstandliche Informationsibermittlung und
bietet im zweiten Gesprach die Gelegenheit, entstandene Fragen zu kldren. Bei Rezidivgesprachen sind
die Diagnosen der Familie bereits bekannt, sodass die Therapie auch im Erstgesprach besprochen wer-
den kann.

32. Das Erstgesprach sollte strukturiert vorbereitet werden (Checkliste), aber Platz fiir Flexibilitat
ermaoglichen. (1 1)

33. Gesprachsmodelle (z.B. SPIKES) konnen als Orientierungsrahmen zur Vorbereitung genutzt
werden. (&)

Bereiten Sie das Erstgesprach strukturiert vor. Nutzen Sie hierfir die Checkliste im Anhang 1 oder Ge-
sprachsmodelle wie SPIKES (s. Abbildung 5) als Orientierungshilfe. Sehen Sie dies als Hilfestellung, die
zur systematischen Vorbereitung genutzt werden kann; natiirlich kénnen Sie flexibel damit umgehen.

34. Die Ubermittelnden miissen sich vor dem Gesprich im Rahmen des aktuellen Kenntnisstands
iiber Prognose, Therapiemoglichkeit und ausstehende Befunde klar sein (Fahrplan). (1~ 1)

35. Die Ubermittelnden sollten wissen, mit welchem Aufwand und welcher kérperlichen und psy-
chosozialen Belastung die Eltern und die Patient:innen rechnen miissen. (1 1)

Vor dem Gespréch sollten Sie sich tGber die Therapiemoglichkeiten, Prognosen und ausstehenden Be-
funde informieren. Sie sollten zudem wissen, welche Diagnostik stattgefunden hat und wie der ,Fahr-
plan” fir die nachste Zeit aussieht.

Erklaren Sie den Familien aus lhrer Erfahrung heraus, was auf sie zukommen kann und mit welchen
korperlichen sowie psychosozialen Belastungen sie rechnen missen. Nutzen Sie lhr klinisches Erfah-
rungswissen, um den Familien zu helfen, sich vorzubereiten. Berlicksichtigen Sie auch die Verdanderun-
gen im Alltag, wie Schulbesuch und sportliche Aktivitaten.
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Frau Dr. Moritz wei, dass die
Diagnose und die damit verbun-
dene Therapie bei Marie starke
Erinnerungen an die Erstbe-
handlung und die damit assozi-
ierten Angste sowie Schmerzen
lhr ist be-
wusst, dass Marie nun erneut
aus dem Klassenverband geris-

hervorrufen wird.

sen werden wird und fir eine
Weile nicht mehr reiten darf.
Sie glaubt zudem, dass Marie
ahnt, was mit ihr los ist, da Ma-
rie immer intensiv nach der
Notwendigkeit jeder Untersu-
chung nachfragt.

Weil die Arztin die Familie seit
Jahren begleitet, fallt es ihr be-
sonders schwer, die schlechten
MNeuigkeiten zu Ubermitteln.

Um sich auf diese Herausforde-
rung vorzubereiten, bespricht
sich Frau Dr. Moritz mit Herrn
Meier (sozialpsychologischer
Dienst) und Frau Seven (Bezugs-
pflegekraft), welche Marie und

ihre Familie auch kennen.

Da Marie fir ihre 14 Jahre sehr
reflektiert  wirkt,
schlagt Frau Seven vor, Marie

reif und
selbst zu fragen, oh das Diagno-
seeroffnungsgesprach  zuerst
mit ihr, mit den Eltern oder mit
allen gemeinsam durchgefiihrt
werden soll. Marie sagt zu Frau
Seven: ,Bitte sprechen Sie zu-
erst mit meinen Eltern, damit
sie sich einen Moment sam-
meln konnen.” Im nachsten Ge-
sprach, was noch am gleichen
Tag stattfinden soll, mochte
Marie gerne von Beginn an an-

wesend sein.

Nachdem das Team alle wichti-
gen Dokumente zusammenge-
tragen hat und der Familienhe-
sprechungsraum fiir 60 Minu-
ten geblockt ist, besprechen sie
den maoglichen Gesprachsab-
lauf. Sie definieren gemeinsam
das Gesprachsziel und teilen
sich ihre jeweiligen Rollen so-
wie Sprechanteile bewusst auf.
Sie wissen aus Erfahrung, dass
sie durch aktiv herbeigefiihrte
wechselseitige  Sprechpausen
ihre eigenen Emotionen besser
steuern konnen. Fir das Ge-
sprach mit den Eltern vereinba-
ren sie nonverbale Zeichen, um
die Emotionen und Belastbar-
keit dieser gut zu entschliisseln.

Der OKRA-Gesprachsleitfaden
im  Kitteltaschenformat  soll
ihnen fir das Gesprach Orien-
tierung geben, wenn die Gefahr
droht, dass sie von den Emotio-

nen tUbermannt werden.
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S-P-1-K-E-S [6]

Stellen Sie sicher, dass Storungen fiir das Gesprach ausgeschlossen sind, und auf
S etting Augenhohe mit der Familie gesprochen wird. Zur Unterstiitzung kann die Fami-

lie eine nahestehende Person mit in das Gesprach nehmen.

Perception Sie sollten sich ein Bild davon machen, wie die Sicht der Familie auf die Situation

ist. Hierbei sind aktives Zuhoren und ein angemessenes Sprachniveau wichtig.

| nvitation  Nachfragen, welche Informationen die Familie sofort oder spater wissen

mochte. Respektieren Sie das Recht auf Nichtwissen.

K nowledge Informationen missen fir die Familie verstandlich und ohne Fachbegriffe sein.

Uberpriifen Sie das Verstehen der Informationen.

E mpathy Reflektieren Sie die Gefiihle, Interessen und Bediirfnisse der Familie.

Inhalte zusammenfassen und Fragen klaren, damit eine gemeinsame Behand-
S ummary
lungsstrategie vorliegt.

Abbildung 5: S-P-I-K-E-S Protokoll den an kinderonkologischen Kontext adaptiert

,Die Emotionen hausen in den Pausen.”
[psychosozial Versorgende:r]

1.6 BBN-Wissen und -Kompetenzen

36. Die Ubermittelnden miissen mit den Emotionen der Empfangenden umgehen und Stille aushal-
ten kénnen. (1 1)

37. Die Ubermittelnden miissen komplexe Sachverhalte einfach darstellen und Fachbegriffe erkli-
ren. (1)

38. Die Ubermittelnden sollten die Kérpersprache der Empfangenden deuten kdnnen. (1 1)

39. Die Ubermittelnden sollten die Tragweite der Erkrankung klar/wahrheitsgemiR kommunizieren.
(T1)

40. Die Ubermittelnden miissen gut zuhéren kénnen. (1 1)

Es ist wichtig mit den Emotionen der Familie umzugehen und in schwierigen Situationen Ruhe zu be-
wahren. Lassen Sie die Familie ihre Emotionen ausdriicken und machen Sie wahrend des Gesprachs
gegebenenfalls Pausen. Deuten Sie die Korpersprache der Familie und erklaren Sie komplexe Sachver-
halte verstandlich und ohne Fachsprache.
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Da Koérpersprache unterschiedlich sein kann, stellen Sie Verstandnisfragen basierend auf lhren Be-
obachtungen. Zum Beispiel, wenn eine Mutter den Kopf schittelt, fragen Sie: "Fallt es lhnen schwer zu
glauben, dass |hr Kind diese Erkrankung hat?" Kommunizieren Sie die Tragweite der Erkrankung klar
und wahrheitsgemaR. Ein weiterer wichtiger Aspekt ist die Fahigkeit, aktiv zuzuhoren (s. Abbildung 6).

Aktives Zuhoren [7]

l ‘ Bestatigen Bestdtigende kurze AufSerungen, Nicken

Spiegeln Sich auf das Gegendiber einlassen, konzentrieren und dies
durch die eigene Kérperhaltung ausdriicken. Die Gefiihle
des Gesprdichspartners erkennen und ansprechen.

Paraphrasieren Kernaussagen Herausarbeiten und in eigenen Worten zu-
‘ ‘ sammenfassen
,Habe ich es richtig verstanden, dass ...“

Verbalisieren ,Ich nehme wahr, dass ...”

Nachfragen Bei Unklarheiten Sachverhalte kldren und Missverstédnd-
nisse l6sen
,Kann es sein, dass ...”

halten

Pausen aushal- Sie kénnen ein Zeichen fiir Unklarheiten, Angst oder Ratlo-
ten sigkeit sein

Zusammen- ,Wenn ich das Gesagte jetzt zusammenfasse ...“
fassen

=
2
@ Blickkontakt
O
0,

Abbildung 6: Aktives Zuhéren

41. Die Ubermittelnden sollten in Gesprichsfiihrung geschult sein und iiber kommunikative Kompe-
tenzen (Fertigkeiten/Skills) verfiigen. (1)

42. Das BBN-Wissen sollte integraler Bestandteil der Weiterbildung sein. (1 1")

43. Die Vorbereitung basiert unter anderem auf fachlicher Erfahrung in BBN-Gesprachen, durch das
Lernen von erfahrenen Kolleg:innen und durch professionelle Weiterbildung (Ethikberater:in-
nen, Masterstudiengdnge, Mediation etc.). (1)

44. Formulierungshilfen und -hinweise kdnnen helfen, das eigene Kommunikationsrepertoire zu er-
weitern. (1")

Es wiére vorteilhaft, wenn Sie in Gesprachsfiihrung geschult sind. Daher sollte das Wissen Uber die
Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten in Ihren Weiterbildungskatalog integriert werden. Derzeit
erfolgt die Vorbereitung und Durchfiihrung solcher Gesprache haufig auf Basis fachlicher Erfahrung,
durch Lernen von erfahrenen Kolleg:innen und durch individuelle, professionelle Weiterbildung (z. B.
Ethikberatung, Masterstudiengange, Mediation). In den Weiterbildungen oder selbstgestalteten Fort-
bildungen hat sich der Wissenserwerb durch Uben als sinnvoll erwiesen. Lernende kénnen durch Rol-
lenspiele mit Skripten oder Rollenkarten verschiedene Perspektiven einnehmen und diese so besser
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nachvollziehen. Eine weitere gewinnbringende Reflexionsmdglichkeit sind Videoaufnahmen von Rol-
lenspielen. Das Kommunikationsrepertoire kann durch Formulierungshilfen und -hinweise erweitert
werden (s. Abbildung 7). Verwenden Sie dabei kurz und pragnant formulierte Satze.

Formulierungshilfen

,Die Krankheit heil3t Krebs. Die ist gut behandelbar. Sie sind hier in der Klinik mit Ihrem Kind,

damit wir diese Behandlung machen kénnen. Es ist keine leichte Behandlung. Es wird eine Be-

handlung mit Nebenwirkungen sein."
»lch muss ehrlich sagen, auf lhr Kind kommt jetzt eine schwere Zeit zu, auf Sie aber auch.”

,Im Detail werden wir dann morgen dariiber sprechen. Wir werden Sie hier an die Hand neh-

men.

"Schreiben Sie sich lhre Fragen auf. Da kdnnen wir morgen darauf eingehen. lhnen kommen
vielleicht jetzt schon erste Fragen. Die konnen wir hier auch schon mal notieren. Vielleicht ma-
chen wir den Rahmen aber nicht zu gro3, mit dem Wissen, dass das jetzt auch erst mal ganz

schon tief schlagt."

" Das ist jetzt ganz sicher erst mal sehr viel, das jetzt zu héren. Das wissen wir auch von ande-
ren Eltern. Nehmen Sie sich Zeit, um da langsam reinzuwachsen. Vielleicht helfen Ihnen dabei
Gesprache mit unserer Psychologin hier, aber auch Gesprache innerhalb der Familie oder mit
Freunden. Manchmal will man aber auch erst mal seine Ruhe haben. Wir versuchen, Sie nach

unseren Moglichkeiten, bei lhrem individuellen Weg zu unterstitzen "

Abbildung 7: Formulierungshilfen

1.7 Personliche Grundeinstellungen/Haltung des BBN-Ubermittelnden (Wertempfinden)

45. Das Gesprach hat fiir die Familien einen lebensverandernden Charakter und stellt fiir sie eine
Ausnahmesituation dar. (1 1)

46. Den Familien sollte auf Augenhdhe begegnet werden und sie sollten inhaltlich sowie emotional
mitgenommen werden, damit eine gemeinsame Entscheidungsfindung stattfindet. (1 1")

Machen Sie sich immer wieder bewusst, dass das Gesprach fiir die Familien einen lebensverandernden
Charakter hat und eine Ausnahmesituation darstellt. Hinzu kommt, dass bei jungen Familien oft noch
Bewaltigungsmechanismen fir diese schwerwiegenden Situationen fehlen, da sie noch wenig Erfah-
rung im Umgang mit schwerer Krankheit oder Tod haben. Umso wichtiger ist es, den Familien auf Au-
genhohe zu begegnen und sie in die gemeinsame Entscheidungsfindung einzubeziehen.
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Der behandelnde und der Fami-
lie bekannte Herr Dr. Haldi und
Frau Anderson vom klinikinter-
nen Kinderpalliativteam setzen
sich zusammen, da sie in Klrze
die Familie Uber die Therapie-
zieldnderung aufklaren mussen.
Sie Giberlegen, wie sie die veran-
derte rein palliative Situation
der Familie mitteilen sollen und

welche Behandlungsoptionen

ihnen als sinnvoll, Lebensquali-
tats-erhaltend und zumutbar
erscheinen. Sie mochten den
Fokus auf die verbleibende Le-
bensqualitat setzen.

Frau Anderson kennt die Fami-
lie aus ihrer pflegerischen Tatig-
keit in der Tagesklinik. Sie erin-
nert sich, wie die Eltern nach
der Reha und der Besserung der
Beschwerden mehrfach Hoff-
nungen auf einen positiven
Krankheitsverlauf gedulert ha-
ben. Daran méchten beide im
Gesprach anknipfen. Herrn Dr.
Haldi ist es wichtig der gesam-
ten Familie zu signalisieren,
dass das gesamte professio-
nelle Versorgungsteam bereit
ist, den Weg gemeinsam mit
ihnen zu gehen, auch wenn

keine Hoffnung auf Heilung
mehr besteht. Frau Anderson
weill, wie wichtig flr Felix der
Fulball und seine Freunde sind.
Daher schlagt sie vor, auch im
Gesprach mit den Eltern und
dann auch mit Felix darauf ein-
zugehen. Herr Dr. Haldi stimmt
dem zu.

Sie entscheiden sich zundachst
mit den Eltern allein im Famili-
engesprachsraum Ober die Er-
gebnisse zu reden. Erst im zwei-
ten Gesprach mdochten sie Felix
die veranderte Situation alters-
gerecht mitteilen. Sie wollen
den Eltern anbieten, gemein-
sam zu lberlegen, was sie tun
kénnen, um mit ihm Gber seine
Wiinsche, Sorgen und Angste
ins Gesprach zu kommen.

47. Den Familien sollte wahrheitsgemiB Hoffnung/Zuversicht und das Signal gegeben werden, den
Weg gemeinsam zu gehen. (1 1")

48. Es erfordert Mut und Authentizitit der Ubermittelnden aufrichtig, ehrlich und klar zu kommuni-
zieren. (1™ 1)

Geben Sie den Familien aufrichtig Hoffnung bzw. Zuversicht und das Signal, den Weg gemeinsam zu
gehen. Achten Sie darauf, ehrlich zu sein und keine falschen Hoffnungen zu wecken. Dies erfordert
Mut und Klarheit in der Kommunikation. Seien Sie Sie selbst und verstellen Sie sich nicht. Diese Au-
thentizitdt macht Sie aus Sicht der Familie glaubwiirdig und starkt das Vertrauen.

,Jede Familie hat ein Anrecht darauf, emotional, individuell, hoffnungsvoll aufgekldrt
und begleitet zu werden.“
[psychoonkologisch Versorgende:r]

49. Eine empathische Haltung hilft, eine offene und professionelle Gesprachsatmosphare zu erzeu-
gen. (1)

50. Die Werte der Familie sollten wahrgenommen und unter Beriicksichtigung ggf. widerstreitender
Werte oder Interessen beriicksichtigt werden. (1*1")

51. Die Fragen der Familie sollten als wertvoll betrachtet und darauf eingegangen werden. (1 1)
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Eine professionelle Gesprachsatmosphare kann durch eine empathische Haltung unterstiitzt werden.
In diesem Zusammenhang ist es wichtig, auf die Werte der Familie Ricksicht zu nehmen, auch wenn
diese sich von den eigenen unterscheiden. Die von der Familie gestellten Fragen sollten als wertvoll
angesehen werden und beantwortet werden.

»Man muss auch den Mut haben unter Umstdnden fiir die Familie unsympathisch zu erscheinen. Natiirlich
ist man als Bote oder Botin der schlechten Nachricht nicht unbedingt ein Sympathietréger.”
[medizinisch Versorgende:r]

[N

=

&&= personenzentrierte Gespriachsfiihrung [8]

Echtheit
Seien Sie zu jedem Zeitpunkt authentisch, das schafft Vertrauen. Machen Sie ihre Einstellungen trans-
parent.

Akzeptanz & Wertschatzung

Durch eine positive Grundeinstellung erreichen Sie, dass die Familie offen sprechen kann.

Empathie durch aktives Zuhoren
Zeigen Sie Verstandnis fiir die Situation der Familien (s. Kasten ,,Aktives Zuhéren®).

Abbildung 8: Personenzentrierte Gesprachsfiihrung

LITERATUR

[1] Rosen,S., & Tesser, A. (1970). On reluctance to communicate undesirable information: The MUM effect.
Sociometry, 33, 253-263.

[2] Dibble, J. L., & Levine, T. R. (2010). Breaking good and bad news: Direction of the MUM effect and senders’
cognitive representations of news valence. Communication Research, 37(5), 703—722.
https://doi.org/10.1177/0093650209356440

[3] Halbe B (2022) Behandlung Minderjdhriger: Das gilt es zu beachten. Deutsches Arzteblatt, 119, 41, 1762-3.
Ausgabe_A (aerzteblatt.de)

[4] Schelling P; Gaibler T (2012) Aufklarungspflicht und Einwilligungsfahigkeit: Regeln fur diffizile Konstellatio-
nen Deutsches Arzteblatt, 109, 10, 476-8. Deutsches Arzteblatt: Archiv "Aufklarungspflicht und Einwilli-
gungsfahigkeit: Regeln flr diffizile Konstellationen" (09.03.2012) (aerzteblatt.de)

[5] Fritzsche K & Wirsching M (2006). Psychosomatische Medizin und Psychotherapie. Springer-Lehr-
buch. Springer, Berlin, Heidelberg

[6] Buckman R (2005) Breaking bad news: the S-P-I-K-E-S strategy. Community Oncology, 2, 138-142.

[71 Rohner J; Schiitz A (2020) Mittel verbaler Kommunikation. In: Psychologie der Kommunikation. Basiswissen
Psychologie. Springer, Berlin, Heidelberg. https://doi.org/10.1007/978-3-662-61338-2_5

[8] Rogers CR (1979). The foundations of the person-centered approach. Education, 100(2), 98-107.

-C‘)KRA Orientierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten in der Kinderonkologie, 08/2024 18



2 BBN-Umsetzung in der Kinderonkologie

Der Schwerpunkt dieses Abschnitts liegt darauf, wie das interdisziplindre Team eine schwerwiegende
Nachricht (Breaking Bad News — BBN) an die BBN-Empfanger (padiatrische Patient:innen und deren
Eltern) ibermittelt. Das Kapitel ist in sieben Unterkapitel (Abbildung 9), unterteilt, in denen die Thesen,
die in ihrer Gewichtung gekennzeichnet sind (s. Vorwort), ndher beschrieben werden. Dabei werden
sie in Erstgesprach (Fokus: Diagnoselibermittlung) und Zweitgesprach (Fokus: umfangliches Therapie-
gesprach) eingeteilt. Als Kondensat werden abschliefend praxiserprobte Gelingensfaktoren hervorge-
hoben (Abbildung 14).

Rahmenbedingungen

Interprofessionelle Rollenaufteilung & -verstandnis

Gesprichsstart

| |
| |
| |
—ay K R A% Kernkomponenten BBN-Erstgesprich }
| |
| |

urchfﬁhrung Kernkomponenten BBN-Zweitgesprich

Praxiserprobte
Gelingensfaktoren

/

Strukturhilfen BBN Erst- & Zweitgespréch

Gelingender Gespréchsabschluss

Abbildung 9: Ubersicht {iber die Kapitel der BBN-Durchfiihrung

Begleitend zu diesem Kapitel steht Ihnen fiir die , Kitteltasche” der ,Gesprdichsleitfaden fiir schwerwie-
gende Gesprdche in der Kinderonkologie zur Verfigung (Anhang 3). Dort finden Sie die Inhalte dieses
Kapitels kompakt zusammengefasst und mit Formulierungshilfen angereichert.

Platz zu nehmen, wo sie es ,als Frau Haus als Vertreterin des

angenehm® empfinden. psychosozialen Dienstes, sowie

Wahrenddessen abergibt Frau die Eltern von Yilmaz. Frau Si-

Haus der Tante im Patienten- MO beschreibt die Besonder-

. . heit eines Gespraches mit einer
zimmer das Buch sowie Malu-

- ) ) Dolmetscherin und die ethi-
tensilien und begibt sich an-

schen Kriterien, denen diese

schliefRend ebenfalls in den Ge-

. verpflichtet ist.
sprachsraum.

Nachdem alle Beteiligten Platz Herr Dr. Franz formuliert nun

das Gesprachsziel klar und pra-

Am Tag des Termins holt Dr.
Franz die Eltern im Patienten-
zimmer ab. Er begrift sie na-
mentlich und ladt sie dazu ein,
ihm in den Gesprachsraum zu
folgen. Er bittet die Familie dort

genommen haben, beginnt Dr.
Franz das Gesprach mit einer
kurzen Vorstellungsrunde. Die
Anwesenden stellen sich mit
der jeweiligen Rolle vor: Herr
Dr. Franz als behandelnder Arzt,
Frau Simons als Dolmetscherin,

zise. AnschlieBend mochte er
von Yilmaz' Eltern wissen, was
sie sich von dem Gesprach er-
hoffen. Die Familie méchte Klar-
heit Gber den gesundheitlichen
Zustand ihres Sohnes erhalten
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und erfahren, wie man ihm hel-
fen kdnne. Darauthin Gbermit-
telt Herr Dr. Franz Yilmaz" Diag-
nose. Er nutzt dafir einfache
Worte und formuliert kurze,
verstindliche Satze. Erst da-
nach figt er die wenigen nti-
gen Fachbegriffe hinzu. Seine
Stimme ist empathisch und ru-
hig. Wahrend der Ubermittiung
sucht er den EBlickkontakt zur
Familie. Die anwesende Dol
metscherin  hat ausreichend
Zeit, um das Gesagte fur Frau
Ayar zu ubersetzen. Nachdem
diese mit der Ubersetzung ge-
endet hat, macht Herr Dr. Franz
bewusst eine Sprechpause von
einigen Sekunden. Er vergewis-
sert sich, dass ihm alle Anwe-
senden bis hierher inhaltlich fol-
gen konnten und wie das Ge-
sagte von ihnen aufgenommen
wurde. Die Krebsdiagnose trifft
die Familie unverhofft. Herr und
Frau Ayaz wirken erschittert,
scheinen erstarrt und regen sich
kaum. Frau Haus erkennt dies
als Anzeichen einer Schockreak-
tion. Sie erklart den Eltern be-
hutsam, dass es nachvollziehbar
zei, sich jetzt Oberfordert und
hilflos zu fihlen. Um sie aus der
Erstarrung zu ldsen, erdffnet
Frau Haus mit der Frage: , Wie
geht es [hnen jetzt#* den Raum
fir Fragen. Der Vater ist der
erste, der wieder Worte findet,
wahrend Frau Ayaz leise weint.
Er michte wvon Herrn Dr. Franz
wissen, welche Prognose Yilmaz
habe und ob die Klinik genu-
gend Erfahrung mit  dieser
Krebzart aufweise. Herr ODr.
Franz bedankt sich fiur die Frage
und antwortet freundlich, dass

Yilmaz hier in der Klinik am rich-
tigen Ort ware und diese Klinik
(ber umfangliche Therapieer-
fahrungen werflige. Zudem
stehe der Familie ein eingespiel-
tes, gut ausgebildetes interdis-
ziplindres Team _als Wegheglei-
ter” zur Seite. Wun bemerkt
Herr Dr. Franz, dass die Frage
nach der Ursache die Eltern in-
tensiv zu beschaftigen scheint.
Proaktiv spricht er den Ur-
sprung der Krankhsit als ,un-
klare Entstehungsursache® an.
Er beteuert, dass man zwar
micht wisse, was die Krankheit
ausgeldst habe, dass es aber
keinesfalls die Schuld der Eltern
wiare, dass ihr Kind einen Tumor
habe. Anschliefend
Herr Dr. Franz auf einem Blatt
fir die Eltern einen groben , Be-
handlungsfahrplan® und mar-
kiert darauf schriftlich wichtige
SWegmarken”. Frau Haus ermu-
tigt die Eltern, jegliche Fragen,
die ihnen in den Kopf kommen,

skizziert

ungefiltert zu stellen oder auf-
zuschreiben. Herr Dr. Franz und
Frau Haus lassen den Eltern aus-
reichend Zeit, um alle Unklar-
heiten, Unsicherheiten
Angste in Ruhe zu adressieren.

und

Or. Franz empfiehlt der Familie
die Behandlung im Rahmen der
aktuellen Therapiestudie und
stellt kurz das Studienkonzept
vor. Er ibergibt der Familie wei-
Informationsmaterial,
welches in tirkischer Sprache

teres

verfasst ist und erklart, dass sie
nun Bedenkzeit hatten, um
Uber die Studienteilnahme zu
entscheiden. Als Frau Haus die
Unsicherheit in den Gesichtern
der Eltern bemerkt, fugt sie

hinzu, dass die Entscheidung
iber die
nicht sofort aber spdtestens im
Folgegesprach won den Eltern

Studienteilnahme

getroffen werden sollte. Am Ge-
sprachsende erhalt Familie Ayaz
eine Kopie aller Unterlagen,
welche ihnen fortlaufend als
Crientierung dienen soll. Eine
weitere Kopie ist zur Dokumen-
tation in der Krankenakts hin-
terlegt. Dr. Franz erklart, dass er
Hauptansprechperson fur alle
medizinischen Belange ist. Frau
Haus nennt fir die Familie wei-
tere wichtige Angshote. Sie
Gbergibt zudem eine Liste mit
Kontaktdaten fur die
Hauptansprechperson  sowie
die pflegerischen, psychosozia-

den

len sowie seelsorgerischen Be-
lange an die Eltern. Herr Dr.
Franz vereinbart zusammen mit
den Eltern, Frau Haus und der
Dolmetscherin einen konkreten
Termin fir das Zweitgesprach.
AnschlieBend fragt er die Eltern,
ob sie das Gefihl haben, jetzt
Klarheit Gber den Gesundheits-
zustand ihres Sohnes zu haben
und ob ihre Erwartungen an das
heutige Gesprach erfillt wur-
den. AbschlieBend fasst er die
wichtigsten Gesprachsinhalte
kurz zusammen. Frau Haus fragt
die Eltern: ,Gibt es im Moment
noch etwas, was wir jetzt be-
sprechen sollten?”. Als diese
vernginen, ermutigt Frau Haus
die Eltern, alle Fragen in einem
JFragetagebuch® zu notieren
und diese zum nédchsten Termin
mitzubringen. Nach der Verab-
schiedung begleitet Frau Haus
die Familie zurtick auf das Zim-
mer.

A

~(Oxra
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Machdem die Diagnose von Frau
Dir. Moritz klar und knapp Gber-
mittelt wurde, herrscht zu-
nachst Stille im Raum. Herr
Meier dbernimmt jetzt das
Wort. Er hebt hervor, dass Ma-
rie stark ist und Gber viele Res-
sourcen werfugt, denn sie hat
schon einmal den Krebs besiegt.
Er sagt, dass nun die familidren
und sozialen Ressourcen beson-
ders wichtig sind. Herr Meier
fragt die Eltern, welche unter-
stitzende Personen ihnen als
besonders hilfreich in Erinne-
rung geblieben sind. Maries
Mutter sagt, dass die GroBmut-
ter und ihre ,Sandkastenfreun-
din Matilda™ damals sehr wich-
tig fur Marie gewesen seien; de-
ren Gesprache und Besuche im
Krankenhaus hatten ihr
Energie gegeben. Die Eltern sa-

viel

gen, dass sich daran bis heute
nichts gedndert habe. Frau 5e-
ven kann sich noch gut daran
erinnern, dass die intensive
Mahe der beiden Efern in der
friheren Behandlung Marie
sehr viel Kraft zu geben schien.
Diese Beobachtung spricht sie
nun aus und macht so den El-

tern bewusst, dass diese bisher

auch sehr viel Starke und Kom-
petenz bewiesen haben und so
der Tochter immer eine starke
Stitze waren und sind.

Mun fragt Frau Dr. Moritz die El-
tern, was sie sich wiinschen und
was sie eventuell fragen mach-
ten, ohne dass Marie hier im
Raum ist. Zu Gesprachsende er-
muntert Herr Meier die Eltern
noch einen Moment kurz durch
den blihenden Klinikgarten zu
spazieren, bevor sie wieder zu
Marie auf das Zimmer gehen.

Beim Zweitgesprach am frithen
Machmittag sind Marie und ihre
Eltern anwesend. Um Marie
nicht zu Gberfordern, sind 30
Minuten Gesprachszeit einge-
plant. Ziel ist, Marie im Beisein
ihrer Eltern aufzuklaren und ge-
meinsam die Therapieoptionen
zu besprechen. Frau Dr. Moritz,
Herr Meier und Frau Seven ach-
ten darauf, dass Marie proaktiv
am Gesprach beteiligt und wirk-
lich als , Expertin ihrer Erkran-
kung” wahrgenommen wird.
LUm eine Vorstellung von Maries
Krankheitsvorstellungen und In-
formationsstand zu gewinnen,
bittet Frau Dr. Moritz Marie
diese zundchst in ihren Worten
zu beschreiben. Auch im Verlauf
des Gespraches stellen Frau Dir.
Moritz und Herr Meier explizit
keine Fragen an die Eltern.
Stattdessen binden sie Marie
durch Fragen wie ,Was mdch-
test du dazu sagen?” oder ,Wie
geht ez dir mit diesem Vor-

schlag” aktiv in die Entschei-
dungsfindung ein, was Marie
sichtbar guttut Im Laufe des
Gesprachs bemerkt Herr Meier,
dass Marie nach einer Frage be-
ziglich ihrer Winsche auf den
Boden schaut. Daraufthin fragt
er sie behutsam, ob sie zu die-
sem Punkt lieber allein mit ihm,
Frau Dir. Moritz oder Frau Seven
sprechen mochte. Marie blickt
erleichtert auf und wiinscht sich
allein mit Frau Dr. Moritz dar-
iiber sprechen zu dirfen.

Im Einzelgespriach zwischen
Marie und Frau Dr. Moritz, wel-
ches am Abend stattfindet,
stellt sie nun Fragen, die ihr vor
ihren Eltern unangsnehm sind.
lhre groBte Sorge ist, dass sie
nicht am Reitturnier in drei Mo-
naten teilnehmen kann, auf
welches sie seit Monaten hin-
trainiert hat. Frau Dr. Moritz
zeigt groles Verstdndnis fir
Maries Wunsch und kann nach-
vollziehen, dass ihr das wichtig
ist. Sie vereinbart mit Marie ein
gemeinsames , Entlassungsziel”
- am nachstméglichen Reittur-
nier teilnehmen. Zusammen
iberlegen sie nun, welche
Schritte ndtig sind, um dieses
Ziel zu erreichen. Auch das
Schulthema treibt Marie um.
Die Arztin schlagt vor, dass Herr
heier ihr in den ndchsten Tagen
das ,Awvatar Projekt™ erklart
Marie verldsst das Gesprach mit
einem Lidcheln, denn davon
mochte sie nun gleich ihrer

Freundin Matilda erzahlen.
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Machdem die Ergebnisse lber-
mittelt wurden, ist die Reaktion
der Eltern sehr pegensatzlich.

Frau Schreiber hélt sich die
Hande vor das Gesicht und zit-
tert am ganzen Korper, wah-
rend Herr Schreiber es nicht
mehr auf seinem Stuhl aushalt
und im Raum rastlos herumti-
gert”. Mach einer angemesse-
nen Gesprachspause, in wel-
cher beide Elternteile Taschen-
ticher nutzen und einige Schlu-
cke Wasser trinken, signalisie-
ren die Eltern, dass sie nun be-
reit sind die nachsten Schritte
zu besprechen.

Herr Dr. Haldi fragt die Eltern,
was ihnen jetzt wichtig ist. Frau
Schreiber méchte wissen, ob ihr
Sohn Schmerzen ereiden muss
und wieviel gemeinsame Zeit
ihnen noch bleibt. Herr Schrei-
ber fragt nach moglichen Thera-
pieoptionen und ob man even-
tuell irgendwo auf der Wel
doch operieren kinnte. Mach-
dem sich Herr Dr. Haldi klar,
aufrichtig und empathisch dazu
gedulert hat, entsteht eine
kleine Pause.

letzt ergreift Frau Anderson das
Wort. Sie fragt, ob Felix di= El-
tern gefragt habe, warum er ge-
krampft hdtte. Sie erklart, dass
es aus ihrer Erfahrung heraus
nun sehr wichtig ware, dass Fe-
liw zeitnah erfahrt, wie es um
ihn steht. Hier sind die beiden
Elternteile
Meinung. Der Vater stimmt zu,
dass Felix ein Recht darauf
hatte zu wissen, was los ist. Die

unterschiedlicher

Mutter hingegen hat Angst,
dass Felix die Hoffnung genom-
men wird, er so den Kampf ge-
gen den Krebs beendet und sich
aufgibt. Herr Dr. Haldi und Frau
Anderson sagen, dass sie die
Sorgen der Mutter sehr gut
it
Blick auf die Fragen wvon Felix,
nachdem Krampfanfall
chen sie sich weiter fir eine
altersent-
sprechende Aufkldrung aus.

nachvollziehen kdnnen.

spre-

wahrheitsgemile

Frau Anderson ermutigt die El-
tern den Fragen won Felix offen
und ehrich zu begegnen sowie
so viel Zeit wie moglich gemein-
sam zu verbringen. Daher dirf-
ten beide Eltern auch gerne im
Krankenhaus bei ihrem Sohn
ibernachten.

Um die Eltern bei der Entschei-
dung zur weiteren Gesprachs-
fihrung zu unterstiitzen, bietet
Herr Dr. Haldi den Eltern ein Ge-
sprach mit der Kinderpsycholo-
gin und Frau Anderson an. Die-
ses Gesprich findet eine Stunde
spater chne Beisein von Felix im

selben Raum statt. Abschlie-
Rend bietet Frau Anderson an,
das Gesprach altersgerecht und
verstandlich zu begleiten und
gleichzeitig emoticnalen Bei-
stand fiir Felix und seine Eltern
zu leisten. Die Eltern nehmen
das Angebot und die Bilderbi-
cher zum Thema Sterben und
Tod dankend an.

Machdem der weitere Verlauf
und auch eine altersgerechte
Erlduterung mit den Eltern be-
sprochen wurde, einigen sich
beide Elternteile darauf, dass
Felix beim zweiten Gesprach am
nachstem Morgen mit amwe-
send sein soll und aktiv ins Ge-
sprach eingebunden wird. Es
findet in seinem Patientenzim-
mer (Einzelzimmer) statt. Herr
Dr. Haldi und Frau Anderson
wiederholen mehrfach, dass die
Familie hier in professioneller
Betreuung ist und alles Mogli-
che getan wird, um ihren Win-
schen zu entsprechen. Frau An-
derson fragt Felix, ob er sagen
kann, was er sich winscht

Seine schlichte Antwort ist: _,Ich
mdchte zu Hause sein™. Diesen

Wunsch méchten die Eltern und
das Behandlungsteam schnell
unterstitzen.

Frau Anderson bemerkt, dass
nun alle sehr erschopft und
mide wirken. Sie schldagt daher
vor, das Gesprach mit den
nachstenm Schritten auf den
morgigen Tag zu verschieben.
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2.1 Rahmenbedingungen

52. Fir das Gesprach sollte Stérungsfreiheit ermoglicht werden. (1~ 1)

Um die Privatsphére zu schiitzen und den Gefiihlen geniigend Raum zu geben, ist es wichtig, dass Sie
die Nachricht nicht wahrend der Visite im Mehrbettzimmer oder in , Tur- und Angelgesprachen” tGber-
mitteln. Nutzen Sie stattdessen einen geschitzten Raum, in dem Sie die Tir schlieBen kénnen, um
ungestort zu sprechen. Bitte hdangen Sie ein Schild an die Tir, dass Stérungen, Zutritt oder Klopfen
untersagt. Stellen Sie sicher, dass nicht durch die Fenster in den Raum geblickt werden kann. Schalten
Sie Ihre (Mobil-)Telefone aus oder Gbergeben Sie sie den Kollegen. Sollte es dennoch zu Stérungen
kommen, entschuldigen Sie sich bei der Familie.

53. Die/der péadiatrische Patient:in kann am Aufkldrungsgesprich teilnehmen, er/sie hat aber die
Maoglichkeit das Gesprach jederzeit zu verlassen und sollte in diesem Fall von einer Bezugsperson
betreut werden. (1 1)

Idealerweise sollten Sie zunachst ein kurzes Aufklarungsgesprach nur mit den Eltern fiihren, um emo-

tionale Uberforderung durch eine Doppelrolle zu vermeiden. AnschlieRend sollte zeitnah ein gemein-

sames Gesprach mit der/dem Patientin/Patienten und den Eltern angeboten werden. Die Einbindung
der/des Patientin/Patienten hingt vom Alter ab und liegt im Ermessen der Erziehungsberechtigten.

Eine altersabhéngige zeitliche Begrenzung ist empfehlenswert (s. Abbildung 10).

Empfehlungen zur Gesprachszeit mit Kin-
dern nach Alter [9]

Alter 0-2 Jahre 3-6 Jahre 7-8 Jahre >8 Jahre

Gesprachszeit mit  Liegt im Ermes- Circa 10-15 Minu-  Circa 20 Minuten  Circa 30 Minuten
den Kindern sensspielraum der ten
Eltern

Abbildung 10: Empfehlungen zur Gesprachszeit mit Kindern nach Alter

Schaffen Sie einen Rahmen, in dem padiatrische Patient:innen nicht das Gefiihl haben, fiir ihre Ange-
horigen stark sein zu missen. Gestalten Sie die Kommunikation stets sensibel, einflihlsam und alters-
gerecht. Erklaren Sie den Patient:innen, dass sie jederzeit das Zimmer verlassen diirfen, ohne negative
Folgen. In diesem Fall sollte eine Betreuungsperson sie begleiten und emotional unterstitzen.

2.2 Interprofessionelle Rollenaufteilung & -verstandnis

54. Interprofessionelle Rollenaufteilung und disziplindres Verstandnis sind fiir BBN unabdinglich.
(1)

Um eine umfassende, qualitativ hochwertige und bedarfsgerechte Patient:innenversorgung zu sichern,

sollte interprofessionelles Arbeiten in der Kinderonkologie integraler Bestandteil des Arbeitsalltags

sein. Diese Haltung sollte sich auch im BBN-Prozess widerspiegeln. Wenn die ,Kernprofessionen der

Versorgung” (d.h. Arzt:innen, psychosozial Unterstiitzende und Pflegende) an diesem Gesprach teil-

nehmen, vermitteln Sie den Familien authentisch das Bild einer ,gelebten ganzheitlichen Versorgung”,

bei der sowohl biomedizinische als auch emotionale und psychosoziale Bediirfnisse von Anfang an

wahrgenommen und adressiert werden.
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55. Die unterschiedlichen Professionen interagieren, erganzen sich und verweisen aufeinander. Es
sollte eine bewusste professionelle Rollenaufteilung angestrebt werden, um eine trialogische
Kommunikation (Eltern/Kind/multiprofessionelles Team) und Ressourcenaktivierung zu ermog-
lichen. (1%)

Aufgrund der Tragweite und Unvorhersehbarkeit der Reaktionen der BBN-Empfangenden sollten diese

Gesprache mindestens zu zweit, idealerweise interprofessionell, durchgefiihrt werden. Empfehlens-

wert sind ,Aufklarungstandems” mit fester Rollenzuweisung, z.B. Arzt:in und psychosozialer Dienst,

die ihre Kernkompetenzen einbringen. Dies hilft Familien, besser zu verstehen, wer bei welchen Fragen
die richtige Ansprechperson ist, und unterstiitzt ihre Bemiihungen nach Selbstwirksamkeit und Hand-
lungsfahigkeit.

Um den unterschiedlichen Bediirfnissen der trialogischen Kommunikation mit Eltern und Patient:innen
gerecht zu werden, sollte im Team vereinbart werden, welche Profession besonders auf die Bedarfe
der Patient:innen achtet, etwa wenn das Kind den Raum verlassen oder spielen mochte. Ein anderes
Teammitglied sollte sich um die emotionalen Belange der Eltern wihrend der BBN-Ubermittlung kiim-
mern. Neben der biomedizinischen Therapie sollten auch soziale, spirituelle oder familidre Ressourcen
aktiv angesprochen werden, um eine frilhzeitige Ressourcenaktivierung zu erreichen.

Eine bewusste Rollenaufteilung schiitzt Ubermittelnde vor situativer Uberforderung, starkt ihre Resili-
enz und aktiviert Ressourcen. Die interdisziplindre Aufklarung durch arztliche, psychosoziale und pfle-
gerische Fachkréfte ist vorteilhaft, da jede Profession die spezifische Gesprachssituation und Reaktio-
nen aus erster Hand miterlebt, wodurch Kommunikations- und Wissensliicken oder Missverstandnisse
von Beginn an vermieden werden kénnen.

56. Der psychosoziale Dienst sowie die klinische Ethik sollten als Informationsspeicher und Emoti-
ons- oder Konfliktmanager agieren. (1")

Bitte ,, degradieren” Sie die Kolleg:innen des psychosozialen Dienstes und der klinischen Ethik nicht zu
passiven Zuhorenden, sondern nutzen Sie diese Professionen aktiv als , Informationsspeicher” (z.B.
Was wurde wann, wie und von wem erklart?). In Konfliktsituationen, wenn Eltern oder Patient:innen
im Schock wiitend werden und diese Wut auf Sie projizieren, kénnen diese Professionen vermitteln.
Sie helfen, einen konstruktiven Gesprachston wiederherzustellen oder ,,emotionale oder reale Schutz-
raume” zu schaffen.

Beachten Sie, dass nicht fur jede Person Kérperkontakt (z. B. eine Hand auf den Unterarm legen) be-
ruhigend oder angemessen ist. Durch aktives ,,Emotionsmanagement”, wie das Hinlberschieben von
Taschentiichern, das Einlegen von Pausen und das gemeinsame Aushalten von Schweigen, kénnen Sie
Deeskalation herbeifiihren und Wege zur emotionalen Beruhigung eroffnen.

,Ich schaue nicht nur nach der Familie, sondern auch nach dem Arzt/ der Arztin. Wenn ich merke, dass der
einen Hdnger hat oder dass er in Gefahr ist jetzt emotional zu werden, dann springe ich da unter Umstdn-
den auch rein, biete Ablenkungen oder eine Orientierung an, damit der sich wieder fassen kann.“
[Psychosozialer Dienst]

57. Psychologische und Psychosoziale Dienste sehen es als eine ihrer Aufgaben an, zu beobachten
und die Verstehbarkeit und Aufnahmefahigkeit zu gewahrleisten. (")

Seien Sie sich der Gefahr bewusst, dass sich BBN-Empfangende aufgrund ihrer emotionalen Ausnah-
mesituation schnell mit der Menge an Informationen tiberfrachtet und tiberfordert fihlen kénnen, oft
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schon nach wenigen Minuten. Dem sollten Sie als psychosozialer Dienst durch gute Beobachtung und
gezielte Interventionen vorbeugen.

Wenn Sie Uberlastungssignale wie starre Mimik oder paradoxe Reaktionen erkennen, initiieren Sie im
Gesprach aktiv einen Sprecherwechsel mit den arztlichen Kolleg:innen. Schliipfen Sie dabei in die Rolle
des ,,medizinischen Laien” und stellen Sie einfache Verstandnisfragen, z. B. ,Kénnen Sie mir erklaren,
was das konkret bedeutet?”. Durch diesen Rollenwechsel helfen Sie, , Verstandnisbriicken” zwischen
den Arzt:innen und den Eltern/Patient:innen zu bauen und Missverstindnisse zeitnah zu erkennen.
Ermutigen Sie die Familien, bei der Verwendung von Fremdwdértern direkt zu fragen.

,In meiner Rolle als ,Ohr des medizinischen Laien mit der Kenntnis der medizinischen Sprache und Denkwelt*
baue ich fiir den Trialog Versténdnisbriicken.”
[Psychosozialer Dienst]

Eltern und Patient:innen verarbeiten die Inhalte unterschiedlich schnell und auf verschiedenen Ebe-
nen. Mit dem Einfordern von kurzen Gesprachspausen kdnnen Sie die BBN-Empfangenden in ihrem
Schockerleben begleiten. Pausen helfen den Empfangenden, in der ohnmachtigen Situation das Gefiihl
von Kontrolle wiederzuerlangen und so ihre Aufnahmefahigkeit zu steigern.

58. Die Pflege, das psychosoziale Team und die medizinische Ethik helfen bei trialogischer Uberset-
zung, Orientierung (z.B. Abldufe) und Kommunikation. (1")

Viele nicht-arztliche medizinische Professionen (ibernehmen oft die Rolle eines ,Wissens- und Sprach-
mittelnden” oder ,Ubersetzenden fiir komplexe medizinische Sachverhalte” bei Familien. Durch das
bewusste Ausfiillen dieser Rolle férdern Sie aktiv und passiv die Kommunikation zwischen allen Betei-
ligten. Es gehort zu Ihren Aufgaben, den Familien eine strukturelle Orientierung oder einen verstand-
lichen Fahrplan zu geben, und Sie ermutigen sie, alle Fragen zu stellen, um Sicherheit in dem unge-
wohnten Setting zu erlangen. Durch das Einbeziehen der Patient:innen gestalten Sie die Kommunika-
tion aktiv, adressatengerecht und kultursensibel.

Da Sie oft intensiveren Kontakt zu den Familien haben als die drztlichen Professionen und die emotio-
nale Begleitung eine wichtige Rolle in lhrer Arbeit spielt, helfen Sie im BBN-Gespréach bei der trialogi-
schen Ubersetzung. Sie tragen durch gezielte Aktivititen dazu bei, eine tragfihige Beziehung zwischen
Versorgenden, Patient:innen und Familien aufzubauen, was fir die Behandlungsqualitat, Lebens- und
Behandlungszufriedenheit, den Umgang mit Nebenwirkungen oder Komplikationen sowie die Thera-
pieadhdrenz unabdinglich ist. Durch Ihre Rollengestaltung zeigen Sie, dass Sie erfahren und bereit sind,
mit den Familien ,,gemeinsam den Weg zu beschreiten”.

,Nach dem Diagnosegesprdch abends, wenn die Eltern sich wieder ein bisschen gefangen hatten, kom-
men plétzlich 1000 Fragen. Wir versuchen es dann in einfache Worte aufzudréseln und zu strukturieren.
Dafiir muss ich aber wissen, was wie erkldrt wurde!”

[Pflegefachkraft]

Als Pflegekraft kdnnen Sie auf einer anderen professionellen Ebene die Schockverarbeitung begleiten,
indem Sie emotionalen Trost spenden, zum Beispiel durch Berlihrungen oder das gemeinsame Aushal-
ten von Schweigen. Durch lhren direkten Kontakt mit den Patient:innen und lhre Verfiigbarkeit rund
um die Uhr werden Sie als nahbar und ansprechbar geschatzt. Familien empfinden diese Art von pro-
fessioneller Unterstiitzung als kraftspendend und Sicherheit gebend.
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Woussten Sie, dass grundsatzlich jede Profession des interdisziplindren Teams, aber auch jeder Be-
troffene oder Angehore, die klinische Ethik kostenlos (via Ethik-Konsile) hinzurufen kann und zwar in
jeder Behandlungsphase? Nutzen Sie dieses Angebot, um lhr interdisziplindres Team und/oder die Fa-
milien beispielsweise bei der Losung von interkulturellen oder interpersonalen Konflikten zu unterstut-
zen.

59. Familien sollten zum Gesprach abgeholt, in den Raum begleitet und begriit werden. (<)

Eine Person aus lhrem interdisziplindren Team, die spater auch am BBN-Gesprach teilnimmt, sollte die
Familie im Patient:innenzimmer abholen und in den Gesprachsraum begleiten. Dies ist besonders
wichtig, wenn die Familie das Krankenhaus kaum kennt oder der Gesprachsraum nicht auf der kinder-
onkologischen Station liegt. Dieser kurze gemeinsame Weg gibt Ihnen erste nonverbale Eindriicke der
emotionalen Situation und wird von den Familien als wertschatzend und vertrauensférdernd empfun-
den.

60. Das Sitzarrangement sollte flexibel, Blickkontakt erméglichend und fiir Patient:innen sowie de-
ren Eltern angenehm gestaltet sein. (1)

Legen Sie das Sitzarrangement nicht im Vorfeld fest. Fragen Sie die Familie, wo sie gerne sitzen mochte,
um Wertschatzung zu zeigen. Eine aufgelockerte Sitzordnung, bei der sich die Gesprachspartner nicht
gegeniber, sondern symmetrisch auf Augenhdhe sitzen, wirkt entspannend und ermoglicht ungestoér-
ten Kontakt. Dies hilft, nonverbale Signale zu entschlisseln und vermittelt ungeteilte Aufmerksamkeit
und Empathie. Kleinere Kinder diirfen auf dem Schol} der Eltern sitzen, wenn sie es modchten, und Ju-
gendliche schatzen es, ihren Platz selbst auswahlen zu diirfen.

61. Alle Anwesenden, d.h. multiprofessionelle Teammitglieder sowie Eltern und Unterstiitzenden
der Familien, sollten sich und ihre Rollen vorstellen. (1~ 1")

Da sich die anwesenden Personen im Raum kaum oder nur oberflachlich kennen, sollten Sie das Ge-
sprach mit einer kurzen, laienverstdndlichen Vorstellung beginnen (z. B. wer Sie sind und warum Sie
heute hier sind). Anschliefend geben Sie den anderen Erwachsenen im Raum die Méglichkeit, sich
vorzustellen. Es ist wichtig zu erfahren, ob die Anwesenden beispielsweise als Elternteil, Lebensge-
fahrt:in, Geschwister, Freund:in etc. oder Dolmetschende anwesend sind. Dies schafft Vertrauen und
Transparenz.

62. Das Gesprichsziel sollte prazise formuliert und gemeinsame Erwartungen geduBlert werden. (1)
Um allen Beteiligten Orientierung und Sicherheit zu geben, skizzieren Sie kurz das Ziel des Gesprachs
(z. B. Diagnoseeroffnung, grober Fahrplan, Fragen beantworten, Ansprechpersonen benennen und
Termin flr detaillierte Therapie festlegen). Nehmen Sie sich auch kurz Zeit, um die Erwartungshaltung
der Familien zu explorieren, indem Sie fragen: ,,Welche Erwartungen haben Sie an das heutige Ge-
sprach?“ Dieser Moment des Wechsels vom Sprechenden zum Zuhérenden erméglicht es Ihnen, kurz
vor der Diagnoseeroffnung ,Luft zu holen” und sich zu sammeln. Zudem kénnen Sie so besser einschat-
zen, in welcher emotionalen Situation sich die Familien gerade befinden.

Nachdem alle Beteiligten Platz genommen haben und sich vorgestellt haben, sollten Sie in den ersten
finf Minuten mit den Thesen 63 und 64 das Erstgesprach starten.

Ci)KRA Orientierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten in der Kinderonkologie, 08/2024 26



63. Die Diagnose sollte in ihrer Bedeutung und Tragweite fiir die Familie kurz und verstandlich er-
offnet werden. (1T~ 1")

Viele Familien befinden sich seit Tagen in einem emotional aufgewihlten Zustand. Daher fallt es den
BBN-Empfangenden oft schwer, sich auf das Gesprach einzustellen, zuzuhéren und die Informationen
aufzunehmen. Die lebensverandernde Diagnose klar und verstandlich zu formulieren ist eine wichtige
Fertigkeit, die es kontinuierlich zu reflektieren gilt. Eine Orientierung am KISS Prinzip (Keep It Short
and Simple) [10] kann lhnen helfen, die schwerwiegende Nachricht kurz und laienverstandlichen zu
Gbermitteln (s. Abbildung 11).

3 - @ =

Sprich das Wichtigste Reduziere die Verwende einfache Achte auf ein verstand-  Reagiere auf fragende
zu Beginnan Informationen auf und kurze Satze liches Vokabular ohne Reaktionen Deiner
das Nétigste und verzichte auf unnotige Fremdworter Gesprachspartner
Einschube

Abbildung 11: KISS Prinzip (Quelle: https://www.querformat.info/news/kiss-prinzip)

Eroffnen Sie die gesicherte Diagnose einfiihlsam, klar und wahrheitsgetreu, ohne zu beschonigen.
Sprechen Sie zu den Betroffenen und Eltern in einer zugewandten, empathischen und ruhigen Art, und
verwenden Sie keine oder nur wenige Fremdworte. Halten Sie Augenkontakt, ohne dass es unange-
nehm wird.

Machen Sie nach der Ubermittlung eine Sprechpause von mindestens sechs Sekunden. Widerstehen
Sie der Versuchung, vorschnell Trost zu spenden, da dies den Familien die Mdéglichkeit nimmt, sich auf
die Situation einzustellen und die Tragweite zu begreifen.

Machen Sie sich bewusst, dass sich die Familien nach der Diagnoseeréffnung im Schockzustand (s. Ab-
bildung 3) befinden. Folglich sind diese nur sehr bedingt aufnahme- bzw. entscheidungsfahig. Dieser
Zustand kann einige Stunden bis zwei Wochen andauern und fiihrt oft zu Aufmerksamkeitsdefiziten,
Erinnerungsliicken, Erstarrung oder Desorientierung. Versuchen Sie anhand der Reaktionen zu erfas-
sen, ob und wie Ihre Nachricht empfangen wurde. Heiflen Sie Sprachlosigkeit, paradoxe Reaktionen
sowie Emotionen willkommen. Typische Reaktionen sind Sprachlosigkeit, Wut, Ablehnung und/oder
Trauer. Um damit umzugehen, empfehlen wir das NURSE Modell [9][11], welches funf Bausteine zum
Umgang mit emotionalen AuBerungen umfasst (s. Abbildung 12).

Um das Informationsbediirfnis weiter zu befriedigen, erldutern Sie konkret, was die Diagnose fir die
Familie bedeutet (z. B. Chemotherapie = sechs Monate Krankenhausaufenthalt). Wagen Sie im Team
sorgfaltig ab, ob es sinnvoll und angemessen ist, den Betroffenen und Familien in diesem vulnerablen
Zustand die Studieneinwilligungen vorzulegen.
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Nurse Modell am Beispiel von BBN [9)[11]

Modell- Interventionstechnik Formulierungsvorschlag
bausteine

Emotionen benennen = Spiegeln  , Ich sehe, dass Sie dies als Eltern sehr
aufwiihlt.”

Naming

Under- Verstandnis fir die Emotionen ,Das ist sicher eine unfassbar herausfor-
. ausdriicken dernde Zeit fiir Sie.”

standing
Respekt oder Anerkennung fir »Ich bin zutiefst beeindruckt, wie stark
bereits unternommene Versuche  Sie sich als Familie der Hausforderung
zur Emotionsbewaltigung der/des  gemeinsam stellen.”

Patient:in und Familie artikulieren

Respecting

Moglichkeiten zur Problembewal- , Kennen Sie unsere Kinderpsychologin
tigung aufzeigen und Unterstit- schon? Die wiirde Sie sehr gerne unter-
zung fiir Patient:in und Familie stiitzen!”

Unterstltzung anbieten

Supporting

Weitere Aspekte zur Emotion her- , Meiner Erfahrung nach gibt es oft noch
ausfinden, die zur Klarung nicht andere Griinde, warum diese Emotionen
eindeutiger oder fehlender Ge- hier so stark zu Tage treten. Inwiefern
fihle trifft dies auf Sie zu?“

Exploring

Abbildung 12: Nurse Modell am Beispiel von BBN

64. Die Frage nach den Ursachen der Erkrankungen sollte aktiv mit den Eltern und insbesondere
mit den Patient:innen angesprochen werden, um maglichen Selbstanschuldigungen entgegen-
wirken zu konnen. (T 1)

Machen Sie sich bewusst, dass fast alle Betroffene nach der Diagnoseeréffnung mit Selbst- oder auch
Fremdanschuldigungen kdmpfen (z.B. , Bin ich selbst schuld daran, weil ...?“, ,Hdtte ich die Anzeichen
ernster nehmen miissen?”). Diese Gedanken beeintrdchtigen ihre Aufmerksamkeits- und Handlungsfa-
higkeit und spiegeln den Wunsch nach ursachlicher Klarung wider. Oft wird die Frage nach der Krebsur-
sache nicht direkt von den Eltern und noch weniger von den Kindern gestellt. Durch proaktives Anspre-
chen der ,,unklaren Entstehungsursache” helfen Sie, Vorurteile, Angste, Scham und falsche Annahmen
zu entscharfen und férdern den Dialog.

Formulieren Sie offene Satze, wie: ,, Wichtig ist zu verstehen, dass Sie/Du die Krebsentstehung nicht
hdtten verhindern kénnen (z. B. durch anderes Verhalten beziiglich Schwangerschaft, Ernéhrung oder
Medikamenteneinnahme) ...“ oder ,, Wir kennen die genaue Ursache, warum du Krebs hast, nicht. Du
aber hast definitiv keine Schuld daran!” Dies entlastet die Familien, 16st sie aus der Griibelspirale und
eroffnet Gesprachsbriicken, die einen ersten Blick in die Zukunft ermoglichen.

In kulturell diversen Kontexten ist besonderes Fingerspitzengefiihl gefragt. Auch die Zusammenarbeit
mit Dolmetschenden ist in solchen Situationen von groRer Bedeutung (s. Anhang 5).
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Nun steigen Sie in die Phase der Interaktion mit den BBN-Empfangenden ein, die dazu dient ein ge-
meinsames Verstandnis fur die jeweiligen Bedarfe zu erlangen und das Therapieziel zu definieren. Hier-
bei sollen lhnen die Thesen 65 und 66 helfen.

65. Die Eltern sowie die Patient:innen sollten explizit dazu ermutigt werden, Fragen zu stellen. (1" 1")
Moglicherweise haben Sie neben zahlreichen emotionalen Reaktionen haufig eine gewisse Sprachlo-
sigkeit festgestellt, insbesondere, wenn Sie ,,geschlossen” (s. S. 50) formuliert haben: ,Haben Sie Fra-
gen?“. Es konnte daran liegen, dass die Familien emotional iberfordert sind und Zeit bendtigen, um
Fragen zu formulieren. Eltern oder Betroffene haben Miihe, ihre Bedenken als Frage zu formulieren
und/oder sich unsicher fuhlen, ob sie durch das Stellen der Frage als ungebildet, ,Gberkritisch” oder
gar nicht zu gelten haben. Oft gentigt ein ,,Wie geht es Dir/lhnen jetzt?“, um das Gesprach zu beginnen.
Durch das Stellen von offenen Fragen (s. S. 50) mit einer expliziten Einladung, alle noch so banalen
Fragen einfach und unsortiert zu stellen, erhéhen Sie die Sicherheit der Familien. Beispielsweise
konnte Ihnen folgender Satz Mut machen: ,Alle Fragen, die hier gestellt werden, sind klug! Ich wiirde
gerne wissen, was dir jetzt in den Sinn kommt.“ Die Technik des aktiven Zuhorens (s. Abbildung 6) wird
als bedeutsam erachtet.

Sie konnten den Familien auch ein Fragen-Antworten-Tagebuch Uberreichen und diese auffordern,
dort alles Wichtige zu notieren oder zu verbildlichen. Diese ,, stillen Begleiter” konnen Familien auf dem
Weg unterstiitzen, um Expert:innen der eigenen Krankheit zu werden. Dariber hinaus kann es als ,,In-
formationsspeicher” in den weiteren Therapiesitzungen dienen.

66. Familien sollten einen groben Fahrplan fiir die ndchsten Schritte (z.B. Therapie, Zeitschiene, etc.)
verstandlich skizziert bekommen. (1" 1)

Im ersten Gesprach ist es wichtig, dass Sie nun gemeinsam den Blick in die Zukunft wagen. Verdeutli-

chen Sie in einfachen Worten, welche Behandlungsmethoden empfohlen werden (z. B. Chemothera-

pie, Bestrahlung oder Operation) und Uberpriifen Sie, ob diese grundsatzlich von der Familie (bspw.

Religion, Kultur) akzeptiert werden wiirden.

Geben Sie den Familien eine grobe, evidenzbasierte Orientierung liber die Behandlungszeitraume und
wo die Therapie stattfinden soll. Es ist moglich, dass Sie selbst oder die Familie diese Informationen
gemeinsam verschriftlichen oder besser noch verbildlichen, um Fehlinterpretationen oder Erinne-
rungsliicken zu reduzieren. Ein grober Zeitplan sollte den Familien und dem Team stets zur Verfligung
stehen.

»Im Erstgespréich gehen immer Emotionalitéten hoch. Jeder muss erstmal damit klarkommen. Deshalb ter-
miniere ich das ndchste Gesprdch sehr kurzfristig, logischerweise also am néchsten Tag. Wahrscheinlich
wiirde ich daher in so einem ersten Gesprdch noch gar keine Informationsmaterialien ausgeben.
[medizinisch Versorgende:r]

Um das Erstgesprach zum Abschluss bringen, kdnnen folgen drei Thesen Sie leiten. Weitere Impulse
zum gelingenden Gesprachsabschluss finden Sie unter 2.7 Ein ,,guter” Gesprachsabschluss.

67. Es sollten fiir die Familie Hauptansprechpartner:innen benannt werden. (1")

Um den Familien ein Sicherheitssignal zu geben, nennen Sie bitte flir die unterschiedlichen potentiellen
Bedarfe (z. B. arztlich, psychosozial, pflegerisch, seelsorgerisch) konkrete Ansprechpersonen und de-
ren Erreichbarkeiten.
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68. Die Terminierung fiir ein Zweitgesprach sollte mit den Eltern/Sorgeberechtigten zusammen ent-
schieden werden, wobei die Zusammensetzung der Teilnehmenden zusatzlich dem Bedarf der
Familie angepasst werden kann. (1*)

Das zweite Gesprach kann am selben Tag oder spater stattfinden. Es ist wichtig, dass alle Sorgeberech-

tigten anwesend sind. Moglicherweise erfordert dies MaBnahmen zur Freistellung von der Arbeit oder

zur Betreuung von Geschwisterkindern. Deshalb versuchen Sie, diesen Termin mit den Beteiligten
moglichst gemeinsam zu fixieren.

69. Eltern und Patient:innen sollten Riickmeldung zu dem Erstgesprach geben kénnen. (1 1)

So wie Sie zu Beginn nach den Erwartungen gefragt haben, ist es beziehungsforderlich, wenn Sie den
Betroffenen die Moglichkeit zu einem kurzen Feedback (mindlich oder schriftlich) ermdglichen, z. B.
in dem Sie fragen: ,Mdchten Sie uns am Ende noch etwas mitteilen? Konnten wir lhnen geniigend In-
formationen mit auf den Weg geben?“

Wenn Sie diese Reflexion vor dem Zweitgesprach durchfiihren, ist dies hilfreich, um die Inhalte und
Gestaltungselemente an die Bedirfnisse der Familie anzupassen.

70. Das Zweitgesprach ist in der Regel der geeignetere Zeitpunkt, um detaillierte Informationen zur
Therapie zu vermitteln. (1 1")

Wahrend Sie im Erstgesprach das Therapieziel und den Fahrplan grob besprechen, sind die Familien

im Zweitgesprach kognitiv eher in der Lage detaillierte Informationen aufzunehmen und zu verarbeiten

(s. Abbildung 3). Nach ethischen Kriterien respektieren Sie so die emotionale Schutzbedurftigkeit der

Familien in hohem Male und arbeiten personen- und ressourcenorientiert.

,Wir machen immer ein Diagnosegesprdch. Da teilen wir zum Beispiel mit, was eine Leukdmie ist, dass
eine Chemo durchgefiihrt werden muss und die Behandlung so lange dauern wird. Wir erldutern also die
wesentlichen Facts. Dann verweisen wir auf das Gesprdch am néchsten Tag und kiindigen an, dass wir
ihnen da dann ganz viele Einversténdniserkldrungen und sowas vorlegen miissen.”

[medizinisch Versorgende:r]

71. Die Interdisziplinaritat sollte sich auch im Zweitgesprach wiederfinden. (1")

Es wird empfohlen, das zweite Gesprach nicht allein zu fihren. Es ist ideal, wenn die verschiedenen
Professionen, die am Diagnoseerdffnungsgesprach beteiligt waren, auch im zweiten Gesprach ihre je-
weiligen Rollen Gbernehmen. Dies fordert die interprofessionelle Zusammenarbeit, verhindert Kom-
munikationsliicken und tragt dazu bei, dass sich die Familien umfassend begleitet fiihlen.

72. Erwartungen, Fragen und Bedarfe der Familie sollten umféanglich exploriert werden. (1" 1)
Ahnlich wie im Erstgespréch ist es hilfreich, mit offenen Fragen zu erkunden, wie der aktuelle Informa-
tionsstand der Familie ist, welche Fragen sie moglicherweise in ihrem Fragen-Antworten-Tagebuch no-
tiert haben und welche Erwartungen sie an das Gesprdch haben. Dieses Vorgehen wird in der Praxis
als ,Taxiprinzip“ verstanden, d.h. um die Familie abzuholen, benétigen Sie als Taxifahrer eine ,Stand-
ortbeschreibung”. Wenn Sie diese am ,,Standort” abgeholt haben, kénnen Sie kurz ihre Erwartung und
das Gesprachsziel skizzieren. Es ist auch wichtig zu ermitteln, ob individuelle Belastungen oder Prob-
lemlagen vorliegen, die die Familie derzeit beschaftigen.
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Ich verstehe, dass es medizinrechtlich notwendig ist, diese Einwilligung zu bekommen. Aber wenn diese
Sinn machen sollen, also wenn jemand im Vollbesitz seiner geistigen Krdfte die Unterschrift leisten soll,
dann muss man nattirlich auch erlauben, im Vollbesitz der geistigen Krdfte zu sein! Und wenn ich sehe,
wie wenig von dem héngen bleibt oder verstanden wird in dieser Situation, dann ist das Verlagen einer

Unterschrift von jemanden, der in einen Schockzustand ist, nattirlich in einer gewissen Weise eine Farce.”

[Wissenschaftler:in /Psychosozial Versorgende:r]

73. Aufklarungsbégen miissen angemessen besprochen und Studieneinwilligungen eingeholt wer-
den. (1)

Familien in der Kinderonkologie befinden sich oft in emotionalen Ausnahmesituationen, was das Ver-
standnis komplexer Materialien erschwert. Medizinische Ethik erfordert jedoch eine griindliche Auf-
klarung, was in diesem Kontext besonders herausfordernd ist. Daher ist es wichtig, genltigend Zeit fir
diese Prozesse einzuplanen, um den Beziehungsaufbau zu férdern und die Entscheidungskompetenz
von Eltern und Kindern zu starken. Es ist legitim, den Familien mehr Zeit zum Nachdenken zu geben,
auch wenn dies zunéachst hinderlich erscheint, da dies die Adhdrenz verbessern kann.

"Die Krankheit heif3t Krebs. Sie ist gut behandelbar. Sie sind mit Ihrem Kind hier in der Klinik, damit wir es
behandeln kénnen. Es ist keine leichte Behandlung und es werden Nebenwirkungen auftreten."
[medizinisch Versorgende:r]

Die ,, Cognitive Load Theory” erklart, dass das menschliche Arbeitsgedachtnis nur zwei bis vier neue
Informationen gleichzeitig verarbeiten kann und diese nach etwa 20 Sekunden verliert, wenn diese
nicht aufgefrischt werden [9]. Daher kénnen Empfanger von BBN (Breaking Bad News) trotz griindli-
cher Aufklarung viel weniger Informationen aufnehmen, als vermittelt werden.

Durch die Anwendung von WWSZ-Technik (Warten, Wiederholen, Spiegeln, Zusammenfassen) kénnen
Sie das Gesprach an die Verarbeitungsgeschwindigkeit der/des Patient:in anpassen [9]. Empfohlen
wird, drei Sekunden zu warten, um Raum fiir Fragen zu schaffen. Wiederholen und Spiegeln helfen,
das Gesprach offen zu halten, wahrend Zusammenfassen als Strukturhilfe und Qualitatskontrolle dient.

74. Um die Annahmebereitschaft der Patient:innen zu erh6hen und diesen ein Gefiihl von Sicherheit

zu vermitteln, sollten diese auf Augenhoéhe in das Gesprach mit einbezogen werden. (1" 1*)
Der Informationsbedarf von Eltern und Kindern unterscheidet sich oft stark, weshalb Gesprache haufig
von Elternfragen dominiert werden. Um dies zu vermeiden, sollten Sie regelmaRig direkt das Kind an-
sprechen und in die Gesprache einbeziehen. Nutzen Sie einfache, offene Fragen wie ,Was mdchtest
du dazu sagen?” oder zirkuldre Fragen wie ,, Wie wiirdest du deiner Freundin die Chemo erkldren?”, um
das Kind einzubeziehen und ernst zu nehmen (s. S. 50). Es kann auch notwendig sein, die Eltern zu
bremsen und das Kind proaktiv zu fragen: ,, Was genau méchtest du heute wissen?“ Dies starkt das Kind
darin, ,,Expert:in der eigenen Krankheit” zu werden. Die Grundregeln in Abbildung 13 bietet lhnen eine
Orientierung fiir Gesprache mit Kindern.
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Grundregeln fiir das Gesprach mit dem
Kind 9

Sprache dem Alter und Entwicklungsstand des Kindes anpassen.

Das Kind selbst tiber seine Beschwerden reden lassen.

Dem Kind Zeit geben, im eigenen Tempo zu sprechen.

In kurzen, klaren, einfachen Satzen sprechen und Fachausdriicke vermeiden.

Wichtige Informationen mehrfach geben, aber Eltern und Kind nicht mit Informationen
Uberhaufen.

Sich erzahlen lassen, was das Kind verstanden hat.

Keine Suggestivfragen stellen.

Nicht nur reden, sondern das Gesagte auch visualisieren (Zeichnungen, lllustrationen
usw.).

Der Krankheit einen Namen geben (z. B. Krebs).

Raum firr Fragen lassen; zu Fragen ermutigen, aber nicht drangen.

Es muss nicht alles beim ersten Gesprach im Detail erklart werden.

Was gesagt wird, muss wahr sein.

Das Kind von moglichen Schuldgefiihlen und Selbstvorwiirfen entlasten.

Dem Kind versprechen, dass es tiber alles Wichtige informiert werden wird.

Alle Fragen wahrheitsgetreu beantworten. Kinder erwarten ehrliche Antworten auf ihre

+
+
+

+++++ 4+ 4+

Abbildung 13: Grundregeln fir das Gesprach mit dem Kind

75. Es sollte bedarfsgerecht und behutsam angesprochen werden, dass es begleitende palliative An-
gebote als Ressource gibt. (1 1")

Da Krebs oft mit Tod und der Angst vor dem Sterben verbunden ist, empfehlen wir, dieses Thema

zeitnah, etwa im Rahmen eines psychologischen Gesprachs, anzusprechen. Erfahrungsgemal empfin-

den Familien es als entlastend, wenn ihnen jemand professionell hilft, Giber diese Themen zu sprechen.

Sie sollten den Familien auch die umfassenden palliativen Angebote vorstellen, damit diese nicht nur

mit einem Therapieversagen in Verbindung gebracht werden.

2.6 Strukturhilfen fiir BBN Erst- und Zweitgesprach

76. Ein flexibler Gesprachsleitfaden unterstiitzt die zeitliche und inhaltliche Strukturierung sowie
die Qualitat des Gespraches. (1")

77. Strukturelle und inhaltliche Visualisierungshilfen unterstiitzen die Familien im Verstandnis der
Komplexitét. (1")

Zusatzlich zu diesem kompakten Kompass wird lhnen ein Leitfaden als Begleitmaterial im Kittelta-

schenformat zur Verfligung gestellt (Anhang 3). Wir empfehlen diesen in ausgedruckter Form mit ins

Gesprach zu nehmen (Download unter: https://www.kinderkrebsstiftung.de/downloads/okra-leitfa-

den/)

Zur Diagnoseaufklarung fiir jingere Kindern eignen sich Zeichnungen, Bilderbiicher oder kurze Videos

besonders. Eine Idee dazu finden Sie in Abbildung 4.
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78. Ein ,,Wir sind fur dich/Sie da“ Signal sollte vom multiprofessionellen Team versendet und von
Familien empfangen worden sein. (1*1")

Am Ende des Gesprachstermins sollten die Betroffenen wissen, dass Sie als professionelle:r Partner:in

vor Ort sind, um sie auf diesem Weg zu begleiten. Es wirkt ermutigend, wenn Sie betonen, dass sich

die Patient:innen in der Klinik in ,guten Handen” befinden, sich jedoch sehr gerne auch eine zweite

Meinung einholen kénnen.

»Ich denke, dass es wahrscheinlich unwahrscheinlich guttut, wenn man sagt: ,Wir sind hier alle da [...]. Sie
gehen da jetzt nicht alleine durch, sondern wir sind hier ein Team. Sie haben Unterstiitzer im Boot. "
[medizinisch Versorgende:r]

AuRern Sie anerkennend, dass die Gesprachssituation eine Extrembelastung fiir die Familie darstellt
und es normal ist, wenn anschlieRend viele Gedanken ,kreisen” und sie emotional aufgewthlt sind.
Ermutigen Sie die Betroffenen, bei Unklarheiten oder anderen Anliegen direkt auf die zustdndige An-
sprechperson zuzukommen. Entlassen Sie die Betroffenen nicht ohne Aussicht auf die nachsten
Schritte oder einen Terminvorschlag fiir ein Folgegesprach.

"Dass das auch erst mal eine Wucht ist, dies jetzt zu héren, wissen wir. Sie werden in die Situation rein-
wachsen. Wir geben lhnen Zeit, um etwas zu verdauen. Und Sie haben die Psychologin hier an der Hand.
Sie wird sich vor allem um Ilhre Gefiihle, die jetzt méglicherweise aufkommen, kiimmern und Sie an die
Hand nehmen."

79. Eltern erhalten valides sowie bedarfsgerechtes Informationsmaterial. Zudem sollten auf die viel-
faltigen psychosozialen Unterstiitzungsangebote der Klinik und weiterer Unterstiitzer (z.B. For-
dervereine, psychoonkologische Beratung oder seelsorgerische Angebote) hingewiesen werden.
(1)

Durch eine sorgfaltig ausgewdhlte Zusammenstellung von entitdtsbezogenen Informationsmaterialien

schiitzen Sie die Familien vor der ungefilterten , Googleritis“ und somit vor falschen oder schadlichen

Hinweisen. Die Seite der GPOH https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index ger.html wird

als erste valide Quelle gesehen, die Sie empfehlen kénnen, insbesondere weil dort die Informationen

auch mehrsprachig zur Verfligung stehen. Handigen Sie die Materialien vorzugsweise erst gegen Ende
des Gespraches aus, damit die BBN-Empfangenden von diesen wahrend der Gesprachsfihrung nicht
abgelenkt werden.

Darliber hinaus skizzieren Sie die psychosozialen Unterstiitzungsangebote der Klinik und weisen Sie
auf weitere Unterstiitzer wie Fordervereine, psychoonkologische Beratung oder seelsorgerische Ange-
bote hin. Bestenfalls kdnnen Sie eine standort- oder entitdtsbezogene Informationsmappe (berrei-
chen, die jedoch regelmaRig aktualisiert werden sollte.

80. Es sollte eine verstidndliche miindliche und schriftliche Zusammenfassung des Gespraches, mit
Reduktion auf wesentliche Kernaussagen, gegeben werden. (1")

Aufgrund der Akutbelastung seitens der BBN-Empfangenden und der Informationsflut ist es besonders

wichtig, die Wahrnehmungen des Besprochenen gut abzugleichen. Zum Gesprachsende benennen Sie

daher noch einmal die wichtigsten Gesprachsinhalte in einer pragnanten Zusammenfassung und ver-
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gewissern Sie sich, dass diese verstanden wurden. Das kurzzeitige schriftliche Festhalten und Uberrei-
chen der Gesprachsinhalte hilft den Familien nachtraglich, den komplexen Sachverhalt oder Fachbe-
griffe korrekt zu rekapitulieren.

81. Zum Ende des Gesprachs sollten ressourcenaktivierende Empfehlungen ausgesprochen wer-
den, wenn die Familien aufnahmefihig erscheinen. (1)

Erkundigen Sie sich bei den BBN-Empfangenden nach Méglichkeiten, Unterstiitzung aus Familie oder

Bekanntenkreis zu beziehen und ermutigen Sie sie gegebenenfalls, diese anzufragen. Wenn es dem

Gesprachsverlauf nach passend erscheint, kbnnen Sie zudem ein paar hilfreich Empfehlungen ausspre-

chen, wie beispielsweise, "Nehmen Sie sich in den Arm.“, oder ,,Gehen Sie vielleicht kurz mal eine

Runde spazieren.”

Praxiserprobte Gelingensfaktoren in der
Umsetzung

. Ziel des Aufklarungsgespraches ist nicht ausschlieflich die Informationsvermittlung, son-
dern ebenso die aufrichtige Vermittlung von Zuversicht, dass die Familie gut und richtig
aufgehoben ist (1" 1V).

. Wenn alle Beteiligten darum wissen und akzeptieren, dass BBN evtl. mehrschrittig erfolgen
muss und das Begreifen der Diagnose Zeit erfordert, so ist es wahrscheinlicher, dass Angst
gelindert und Ressourcen aktiviert werden konnen (1T 1").

. Ein flexibles, bedarfsorientiertes Vorgehen hilft den Familien beim Verarbeiten der Diag-
nose (T 1).

. Emotionen der Eltern und Patient:innen werden wertgeschatzt und diesen ausreichend
Raum eingeraumt (T 1).

. Im Gesprach werden Onkologie-spezifische Worte gut erklart und Alternativen zur Wort-
wahl angeboten (z. B. , kranke” anstatt , bosartige” Zellen) (T 1).

. Wiederholtes Fragen und das Angebot, alle Fragen mindlich oder schriftlich zu stellen, un-

terstlitzen das Krankheits- und Therapieverstandnis sowie den Beziehungsaufbau (T 1").

Abbildung 14: Praxiserprobte Gelingensfaktoren in der Umsetzung
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Dieses Kapitel behandelt die Nachbereitung nach der Ubermittlung einer schwerwiegenden Nachricht
durch das interdisziplindre Team an padiatrische Patient:innen und deren Eltern. Es ist in vier Unterka-
pitel gegliedert (s. Abbildung 15) und erldutert die zuvor formulierten und abgestimmten Thesen im
Detail. Dabei bezieht sich das erste Unterkapitel auf die unmittelbare Gesprachsnachbereitung und die
weiteren Unterkapitel auf die Zeit bis hin zur Entlassung.

‘ [ Unmittelbare Gesprachsnachbereitung

[Aspekte zur Unterstiitzung flir die Patient:innen und Familien

KRA

achbereitung [Aspekte zur Qualitatssicherung und Unterstiitzung fir interdisziplindre Teams ]

[ Interventionen zum Kompetenzaufbau

Abbildung 15: Ubersicht {iber die Kapitel der BBN-Nachbereitung

Im Anhang 4 befindet sich die zugehorige ,,Checkliste Nachbereitung”. Hier kénnen alle Schritte doku-
mentiert und Verantwortlichkeiten festgelegt werden. Es besteht die Moglichkeit, diese detailliert aus-
zufillen oder die Schritte jeweils als Ganzes abzuhaken. Die Checkliste gibt keine Anweisungen dar-
Gber, was Sie zu tun haben, sondern soll lhnen helfen das BBN systematisch nachzubereiten. Um der
Individualitat der Gesprache gerecht zu werden, kann es manchmal notwendig sein von der Checkliste
abzuweichen.
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Herr Dr. Franz und Frau Haus
nehmen sich anschlieend noch
ein paar Minuten Zeit.

Sie geben sich gegenseitig kurz
Feedback, wie sie sich im Ge-
sprach gefihlt haben und re-
flektieren, was aus ihrer Sicht
gut und was vielleicht weniger
gut verlaufen ist.

Zudem diskutieren Sie (ber die
Reaktion der Eltern und tberle-
gen gemeinsam, wie die Familie
umfanglich unterstitzt werden
kann. Hierbei nutzen sie die
OKRA-Nachbereitungscheck-
liste als Orientierung.

Am Nachmittag tibergeben Herr
Dr. Franz und Frau Haus dem
Pflegepersonal die wesentli-
chen Inhalte des Gesprichs und
beschreiben den emotionalen
Zustand der Familie. Die Pflege-
krifte werden gebeten ,ein

Auge darauf zu haben”, wie die

Familie mit der Diagnoseverar-
beitung umgehe.

Das Pflegeteam stellt sich der
Familie als zusatzlicher An-
sprechpartner vor und signali-
siert, dass sie diese jederzeit

niederschwellig  unterstiitzen
mochten.
Da Frau Ayaz iber einge-

schrankte  Deutschkenntnisse
verfugt, klart Herr Dr. Franz in
der Visite die Familie tber die
Verfiigharkeit

schendendienste in der Klinik

der Dolmet-
auf. Er macht deutlich, warum
diese Dienste fiur die Entschei-
dungsprozesse der Familie von
Bedeutung sind.

In den nachsten Tagen fihrt
Frau Haus im Rahmen des psy-
chosozialen Dienstes ein inten-
sives Gesprach mit der Familie,
wobei sie von der Dolmetsche-
rin unterstitzt wird. Frau Haus
informiert die Eltern lber spezi-
fische Angebote in der Klinik
und im ambulanten Sektor. Sie
verweist dabei auf den Sozial-
dienst innerhalb der Klinik. Be-
ziglich der Angehote erhilt die
Familie einen turkischsprachi-
gen Flyer. Ferner erklart Frau
Haus, dass der Austausch mit

anderen betroffenen Familien
eine wertvolle Unterstiitzung
sein kann. Dabei (bergibt sie
aktuelle Kontaktinformationen
Zu einer regionalen deutsch-
und tirkischsprachigen Selbst-
hilfegruppe.

Fir Anfang der nachsten Woche
wird ein Gesprach mit der Psy-
chologin in der Klinik verein-
bart, zu welchem zundchst die
Eltern geladen werden. Ziel ist,
den Eltern Moglichkeiten aufzu-
zeigen, wie sie mit Yilmaz aber
auch mit seiner kleinen Schwes-
ter Sema lber die Situation ins
Gesprach kommen und ihre Fra-
gen und Angste auffangen kon-
nen. Zudem sollen sie Strate-
gien erlernen, um den Bedarfen
aller Familienmitglieder gerecht
werden zu kdnnen.

Um der Familie in der Zeit nach
der Diagnosestellung zusatzli-
chen Halt zu geben, ermutigen
die Pflegefachkrafte Frau Ayaz
eine familiare Vertrauensper-
son als Unterstiitzung intensiv
einzubinden. Frau Ayaz fragt
darauf hin, ob ihre Schwester
sich in den nachsten Wochen in-
tensiv um Sema kiimmern kann,
was diese beflirwortet.
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Mach Diagnose- und Therapie-
gesprach mit Marie und ihren
Eltern organisiert Frau Dr. Mo-
ritz. ein Debriefing mit Hermn
Meier und Frau Seven. Fiel ist,
die Gesprache zu reflektieren
und das weitere Vorgehen um-
fanglich zu planen. In der Sit-
zung wird besprochen, wie die
Eltern und Marie die Nachricht
aufgenommen haben. Marie
wollte, dass ihr groBer Bruder
nicht bei diesem Gesprach da-
bei ist. Die Eindricke werden
kurz werschriftlicht. Nun wer-
den spezifische Bedirfnisse und
Sorgen identifiziert, besonders
Maries Angst vor dem Verlust
der Alltagsnormalitdt und ihres
Hobbys, dem Reiten. Auch wird
iberlegt, wie die Winsche der
Eltern adressiert werden kon-
nen.

Um Maries Ubergang in die The-
rapie zu unterstitzen, soll zeit-
nah eine psychologische Be-
treuung innerhalb der Klinik an-
geboten werden. Diese Sitzun-
gen sind fiir Marie und ihre El-
tern gedacht. Sie kinnen ein-

zeln oder zusammen stattfin-
den. Sie sollen helfen, die emo-
tionalen und psychischen Belas-
tungen und Angste zu bewalti-
gen, die mit dem Rickfall und
der erneuten Therapie einher-
gehen.

Marie ist in einem Alter, wo
Peers sehr wichtig sind. So wird
die Einkindung in eine Selbsthil-
fegruppe fir Jugendliche, als
wichtige Ressource identifiziert.
Herr Meier wird in den nachs-
ten Tagen arrangieren, dass
Marie mit einem:r Peer Kontakt
aufnehmen kann. Auch wird
iiber die Moglichkeit der Teil-
nahme an einem , \Waldpiraten-
camps” gesprochen. Hier wird
Maries Bezugspflegekraft, Frau
Zeven, recherchieren, welches
Angebot for Marie in Frage
kommen kénnte und ob Marie
dies gut finden wiirde.

Im Team wird diskutiert, wie
man dem Wunsch des Reittur-
niers entsprechen kann. Frau
Dir. Moritz machte mit der Phy-
siotherapie sprechen, welche
Maglichkeiten es hier gibt, um
sie auf das ,ndchstmagliche”
Turnier und die damit verbun-
dene karperliche Belastung vor-
zubereiten. Frau Dr. Moritz wird
der Familie bei der Visite erkla-
ren, was sie dariber in Erfah-
rung bringen konnte.

Um Maries Sorgen hinsichtlich
ihrer Schulbildung und ihres so-
zialen Umfelds anzusprechen,
schlagt das Team den Eltern sin
gemeinsames Treffen mit der
Klassenleitung wor. Auch Ma-
tilda, ihre beste Freundin soll
dabei sein. Herr Meier wird das
Avatar Projekt erkldren. Es er-
maglicht sine flexible Lermum-
gebung zu schaffen, die es Ma-
rie erlaubt, trotz Therapie wei-
testgehend am Unterricht teil-
zunehmen und soziale Kontakte
zu pflegen.

Herr Meier erklart, dass er mor-
gen mit Marie und den Eltern
spricht, wie und wann der grole
Bruder von Maries Rickfall er-
fahren soll und wie dieser bei
der Verarbeitung unterstitzt
werden kinnte.

AbschlieRend reflektieren Frau
Dr. Moritz, Herr Meier und Frau
Seven, wie ihnen das Gesprach
gelungen ist. Sie heben hervor,
dass es ihnen Sicherheit gab,
nicht allein in dem Gesprach zu
sein. Frau Seven und Frau Dr.
Moritz meinen, dass ihnen sol-
che Gesprache emotional trotz-
dem _sehr nahe gingen” und
dass es put wire, wenn diese
Gefihle in einer Supervision
aufgegriffen werden konnten.
Frau Seven winscht sich eine
Kommunikationsschulung  fir
das gesamte Team, um noch
mehr Professionalitdt zu erlan-

gen.

A

~(Oxra
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87. Im Team sollten Nachbesprechungen zur Reflexion des eigenen emotionalen Befindens und
der Erstellung eines Fahrplans fiir die Familien stattfinden. (1~ 1*)

Nach einem schwierigen Gesprach ist es wichtig, dass das Team eine Nachbesprechung durchfiihrt.
Diese Treffen helfen, um eigene Geflihle zu verarbeiten und gemeinsam Strategien fiir die weitere
Unterstlitzung der Familie zu entwickeln. Durch den Austausch im Team kénnen individuelle Belastun-
gen erkannt und angesprochen werden. Gleichzeitig ermoglicht die gemeinsame Erstellung eines Ver-
sorgungsplans eine koordinierte und bedlrfnisorientierte Unterstltzung (s. Anhang 4, Checkliste
Nachbereitung). Um eine konsistente und transparente Betreuung zu gewahrleisten, sollten die be-
sprochenen Inhalte und Informationen zur Familie sorgfaltig dokumentiert werden. Integrieren Sie sol-
che Nachbesprechungen regelmaliig in den Versorgungsalltag.

88. Besprochene Inhalte und Informationen zur Familie sollten fiir den interdisziplindren Aus-
tausch dokumentiert werden. (1~ 1)

Indem Sie die Inhalte sorgfiltig dokumentieren, gewahrleisten Sie, dass Ihre Kolleg:innen des interdis-

ziplindren Teams Uber relevante, familienspezifische Gesprachsinhalte und Entscheidungen informiert

sind. Solch eine systematische Erfassung fordert eine konsistente, transparente sowie koordinierte Be-

treuung und optimiert die Versorgungqualitat. Missverstandnisse und Versorgungsliicken kénnen

frihzeitig aufgedeckt sowie Informationsverluste reduziert werden.

89. Bilder der Mitarbeitenden im interdisziplinidren Team mit zugehérigen Namen, Funktionen
und Kontaktmaoglichkeiten sollten auf der Station aufgehéngt sein. (1")

90. Familienzimmer sollen erméglicht werden. (1")

91. Den Familien soll nach dem Gesprach vom interdisziplindren Team proaktiv Unterstiitzung an-
geboten werden. (1 1)

92. Sensibilitét fiir das individuelle Familiensystem sollte vorhanden sein. (1 1*)

Es ist wichtig, Bilder der Teammitglieder mit Namen, Funktionen und Kontaktmdoglichkeiten auf der

Station aufzuhdngen. Dies fordert Transparenz und Vertrauen und erleichtert es den Familien, die

Teammitglieder zu identifizieren und anzusprechen.

Familienzimmer bieten den Familien einen Riickzugsraum. Sie haben eine entspannende sowie stress-
reduzierende Wirkung und férdern die Nahe sowie den Familienzusammenhalt.

Nach intensiven Gesprachen sollte das Team den Familien proaktiv Unterstiitzung anbieten. Moglich-
erweise duBert sich diese emotionale Uberforderung in einer Starre, Handlungsunfihigkeit oder aber
auch in unkontrollierter Hyperaktivitat (s. 2.4 Kernkomponenten BBN Erstgesprach (Aufklarungsge-
sprach)). Indem Sie proaktiv Unterstiitzung anbieten, signalisieren Sie Ihre Bereitschaft, weiterfiih-
rende Hilfe zu leisten (z. B. durch gezielt Informationsmaterialien oder die Vermittlung zu Psycholog:in-
nen). Sie helfen den Familien so ihre Handlungsfahigkeit wiederzuerlangen.

Eine Sensibilitat fir die individuellen Familiensysteme ist ebenfalls wesentlich. Um eine angemessene
und empathische Unterstiitzung bieten zu kdnnen ist es wichtig, die unterschiedlichen Strukturen und
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Bediirfnisse der Familien zu verstehen. Um passgenaue Interventionen anzubieten, welche die physi-
sche als auch die psychische und soziale Gesundheit der Familien férdern, sollten Sie auch kulturelle,
soziale und emotionale Faktoren beachten.

,Wir hatten nach dieser grofien OP ein Einzelzimmer, wo ich mit meiner Tochter und auch noch mehr Kin-
der schlafen konnten, denn ab und zu wollten auch ihre Geschwister da sein. Wir zusammen gebastelt
und alles Mégliche in diesem Zimmer erlebt. Das war unser zweites Haus. Wir haben wie zu Hause ge-

wohnt (...)".
[Mutter eines an Krebs erkrankten Kindes]

3.2.2 Psychosoziale Unterstitzungsmoglichkeiten im Klinikalltag und dartber hinaus
93. Waihrend der Therapie sollte eine psychologische Begleitung fiir die Patient:innen, die Eltern
und Geschwisterkinder proaktiv angeboten werden. (1*)

Es ist wichtig, wahrend der Therapie proaktiv psychologische Begleitung fiir Patient:innen, Eltern und
Geschwister anzubieten. Dies hilft, Angste und Unsicherheiten zu bewiltigen und die Resilienz der ge-
samten Familie zu starken. Psychologische Betreuung kann die emotionalen und psychischen Belas-
tungen von Krankheit und Behandlung mindern. Anhand einer Metapher kdnnen Sie zum Beispiel ver-
deutlichen, warum Sie diese Unterstltzung als gewinnbringend fiir die Familien ansehen (Abbildung
16).

4 Einladung zur Resilienzreise

,Resilienz ist wie das robuste Schiff eines Seefahrers, das durch unruhige Gewdsser navigiert,
dabei Stiirmen trotzt und hohe Wellen meistert. Stellen Sie sich vor, das Leben ist der Ozean,
mal ruhig und friedlich, aber eben auch wild und unberechenbar. Ihre Resilienz ist das Schiff,
das Sie trdagt. Es kann vom Sturm gebeutelt werden, doch es ist stark gebaut, mit einem festen
Rumpf, der Risse iiberstehen kann. Der Hafen stellt die psychologische Begleitung dar, ein si-
cherer Ort, an dem Sie Schutz finden, Ihre Segel flicken und tiefe Risse im Rumpf reparieren

kénnen. Diese Begleitung lehrt Sie, Ihr Schiff besser zu steuern und es widerstandsféhiger ge-

gen Stiirme aufzubereiten. Zusammen ermaglicht Ihr Schiff (die Resilienz) und der Hafen (die

psychologische Begleitung) den Ozean (das Leben, die schwerwiegende Situation) mit Zuver-

sicht zu durchqueren.”

Abbildung 16: Einladung zur Resilienzreise

94. In den ersten Tagen der Therapie sollte der psychosoziale Dienst Informationen liber sozial-
rechtliche (inklusive schulische) Unterstiitzungsmaoglichkeiten Gibermitteln sowie Impulse und
Hilfestellungen zur Umstrukturierung des Alltags erhalten. (1*)

95. Der psychosoziale Dienst der Klinik soll seine Erreichbarkeit und Sprechzeiten gut sichtbar an
der Biirotiir, auf dem Anrufbeantworter und auf der Homepage der Klinik hinterlegen. Abwe-
senheiten sowie Vertretungen miissen an der Biirotiir, auf dem Anrufbeantworter und im E-
Mail-Konto hinterlegt werden. (1")
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Der psychosoziale Dienst sollte in den ersten Tagen nach der Diagnose die Familien Uber sozialrechtli-
che und schulische Unterstitzungsmoglichkeiten informieren. Dies umfasst die Aufklarung Gber
Rechte und Unterstlitzungsangebote sowie Unterstlitzung bei Antragstellungen. Zusatzlich sollten Im-
pulse zur Umstrukturierung des Alltags gegeben werden, um den Familien bei der Organisation ihres
Lebens mit den medizinischen Anforderungen zu helfen. Auch praktische Ratschldage werden oft als
besonders wertvoll erachtet.

Die Erreichbarkeit und Sprechzeiten des psychosozialen Dienstes sollten gut sichtbar an der Birotiir,
auf dem Anrufbeantworter und auf der Homepage der Klinik bekanntgegeben werden. Um eine ver-
lassliche Unterstiitzung sicherzustellen, missen aktuelle Informationen tiber Abwesenheiten und Ver-
tretungen ebenfalls klar kommuniziert werden.

96. Die Familien sollen ermutigt werden, bei Verunsicherungen auf das Behandlungsteam zuzu-
kommen. (T 1)

97. Flyer mit Kontakten zu verschiedenen Anlaufstellen sowie Broschiiren zu besprochenen The-
men sollten ausgegeben werden. (1 1")

98. Eltern und Patient:innen sollen ermutigt werden, personliche Vertrauenspersonen zu kontak-
tieren, um sich Hilfe zu holen. (1 1")

Leben Sie eine ,Kultur der Gesprachsbereitschaft” in lhrer Abteilung! Dies foérdert das Wohlbefinden

der betroffenen Familien. Ermutigen Sie die Familien bei Unsicherheiten proaktiv auf das Team zuzu-

kommen. Durch einfache Zuganglichkeit und die Betonung der Verfligbarkeit des Teams zeigen Sie den

Familien, dass ihre Sorgen ernst genommen werden und sie jederzeit Unterstitzung finden kénnen.

Um den Informationsbedarf der Familien zu decken und deren Fahigkeiten zur Krankheitsbewaltigung
zu starken, Gbergeben Sie passgenaue Broschiiren. Diese sollten detaillierte Informationen zu Behand-
lungsaspekten, Erndhrung sowie psychologischer Unterstiitzung enthalten. Ubergeben Sie den Fami-
lien zudem nur adressat:innengerechte Flyer mit Kontaktdaten zu verschiedenen Anlaufstellen und
Broschiiren zu besprochenen Themen. So erhalten diese einen schnellen Uberblick iiber Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen und sozialrechtliche Unterstlitzungsmaoglichkeiten und erhalten durch sie
einen einfachen Zugang zu Hilfe und gesicherten spezifischen Informationen.

Vielen Menschen fallt es schwer, um Hilfe zu bitten, besonders in belastenden Situationen. Weisen Sie
daher die Patient:innen und ihre Familie auf konkrete unterstiitzende Ansprechpersonen hin. Ermuti-
gen Sie die Familie, Vertrauenspersonen proaktiv zu kontaktieren und um Hilfe bitten. So helfen Sie
den Familien, Unterstltzung zu erkennen und Hiirden flir das Aufsuchen von Hilfe zu iberwinden.

99. Interventionen, welche die Krankheitsbewaltigung unterstiitzen konnen, kénnen in den ers-
ten Tagen nach der BBN-Situationen bedarfsgerecht von ausgebildeten Mitarbeiter:innen des
psychosozialen Dienstes angeboten werden. (1*1")

Bieten Sie in den ersten Tagen nach der Ubermittlung der schwerwiegenden Nachricht gezielte Inter-

ventionen zur Krankheitsbewaltigung an. Frithe psychosoziale Unterstiitzung ist entscheidend, um den

Schock zu verarbeiten zu helfen und eine Basis flir den weiteren Umgang mit der Krankheit zu schaffen.

Gesprachstherapien, Entspannungsiibungen oder Kriseninterventionen kdnnen das Wohlbefinden for-

dern, die Resilienz starken und eine positive Einstellung zur Therapie unterstitzen.
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100. Eltern sollten dazu angeregt werden, offen und transparent mit ihrem Kind iiber Krankheit,

Therapie und Angste zu sprechen. Hilfestellungen sollten dazu angeboten werden. (1)
Ermutigen Sie die Eltern, offen und transparent mit ihrem Kind tber die Krankheit, die Therapie und
gemeinsame Angste zu sprechen. Dies stirkt das Vertrauen in der Familie und hilft, die ,Spirale der
Sprachlosigkeit” zu durchbrechen. Bieten Sie praktische Hilfestellungen und Ressourcen an, um den
Eltern zu zeigen, wie sie altersgerecht und einfiihlsam vermitteln kdnnen. Psychosoziale Dienste oder
Psycholog:innen kdnnen Strategien fir eine offene Kommunikation entwickeln und ein unterstiitzen-
des Umfeld schaffen, in dem Patient:innen ihre Gefiihle ausdriicken sowie Fragen stellen kdnnen.

101. Mithilfe altersentsprechender Aufklarung sollten auch Geschwisterkinder so frith wie mog-
lich miteinbezogen werden. (1 1")

Empfehlen Sie den Eltern, die Geschwisterkinder friihzeitig und altersgerecht aufzuklaren. Dies ermog-
licht den Geschwisterkindern zeitnah ihre Fragen, Sorgen und Angste zu adressieren. Ziel ist es, ein
offenes und unterstiitzendes Familienumfeld zu fordern, in dem sich alle Familienmitglieder informiert
und einbezogen fihlen. Der psychosoziale Dienst kann dabei mit praxiserprobten Strategien und Tipps
zum sensiblen Umgang unterstiitzen und altersgerechte Informationsmaterialien bereitstellen. Mate-
rialien wie Biicher, Broschiiren oder interaktive Medien, die speziell fiir Kinder entwickelt wurden, hel-
fen dabei, komplexe medizinische Inhalte zuganglich zu machen.

102. Kleine Aufgaben fiir Kinder (z.B. Malen, Erlebnistagebuch mit Smileys) geben eine Méglichkeit,
ihr Erleben darzustellen. (1)

Das Bereitstellen von kleinen Kreativaufgaben fiir die Patient:innen, wie Malen oder das Fiihren eines
Erlebnistagebuchs mit Smileys, bietet eine wertvolle Méglichkeit, ihr Erleben auf kreative und zugédng-
liche Weise darzustellen. Die Patient:innen kdnnen ihre Gefiihle, Gedanken und Erfahrungen ohne den
Druck verbaler Kommunikation ausdriicken. Bei diesen kreativen Ausdrucksformen werden emotio-
nale Zustande visualisiert und geben so den Betreuenden Einblicke in die innere Welt der Patient:in-
nen. Das kann als Ausgangspunkt fiir Gesprache mit lhnen, dem psychosozialen Dienst oder den Eltern
Uber das Erlebte dienen. Je nach Bedarf konnen die Bilder oder Erlebnistagebticher in unterschiedlicher
Konstellation angesprochen werden (s.a. These 106).

103. Patient:innen und deren Familien wird signalisiert, Tod und Sterben offen thematisieren zu
konnen. Diese angstbesetzten Themen sollten mit der Unterstiitzung von professionell ge-
schultem Personal bearbeitet werden. (1*1")

Signalisieren Sie den Patient:innen eine offene Gesprachsbereitschaft zu den Themen Tod und Ster-

ben. Schaffen Sie eine vertrauensvolle Atmosphére, horen Sie dabei aktiv zu und geben Sie ehrliche,

altersgerechte Antworten. Sollten Sie die Patient:innen proaktiv auf das Thema Tod und Sterben an-
sprechen, versuchen Sie sich im Gesprach auf einen konkreten Kontext, beispielsweise angesichts ei-
nes Todesfalls im Nebenzimmer, zu beziehen.

Bei Bedarf kénnen Sie mit der Unterstiitzung des psychosozialen Dienstes angstbesetzte Themen be-
sprechen. Methoden wie Gesprachstherapie oder alternative Ansétze (z.B. Kunsttherapie) kénnen hel-
fen, Angste zu artikulieren und zu verarbeiten. Bieten Sie auch altersgerechte Informationsmaterialien
und/oder die Teilnahme an gefiihrten Gespréachsgruppen, wie Trauergruppen an.

104. Jeder Mensch durchldauft Phasen der Traumaverarbeitung, damit sollte allzeit sensibel umge-
gangen werden. Verfiighare Trauma-spezifische Angebote sollen zum geeigneten Zeitpunkt
unterbreitet werden. (1" 1")

Ci)KRA Orientierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten in der Kinderonkologie, 08/2024 42



Der Umgang mit den Phasen der Traumaverarbeitung, wie sie beispielsweise durch eine Krebsdiagnose
ausgelost wird, erfordert besondere Sensibilitdt. Beachten Sie, dass dieser Prozess individuell und dy-
namisch ist, von verschiedenen Faktoren beeinflusst wird und in unterschiedlichen Phasen verlauft.

Versuchen Sie, die Anzeichen und Symptome der Traumaverarbeitung zu erkennen und darauf empa-
thisch sowie professionell zu reagieren. Die Geflihle und Reaktionen der Betroffenen in jeder Phase
anzuerkennen und zu validieren, ist wichtig, um eine angemessene Unterstlitzung zu bieten.

Schatzen Sie die physische, emotionale und psychologische Bereitschaft der Betroffenen ein und rea-
gieren Sie sensibel auf ihre Reaktionen. Trauma-sensible Kommunikationsstrategien und psychothera-
peutische Interventionen kdnnen bei der Erlebnisverarbeitung und der Entwicklung von Bewaltigungs-
strategien helfen.

Eine sorgfdltige Planung und Kommunikation férdern die Akzeptanz und Effektivitat der Unterstiit-
zungsangebote. Stellen Sie zu einem geeigneten Zeitpunkt Angebote einschlieflich der Hinweise auf
Selbsthilfegruppen, Stiftungen, Elternhdauser und Kreativtherapien bereit. Achten Sie darauf Ressour-
cen so einzufiihren, dass sie unterstitzend und nicht belastend wirken.

105. Familienmitglieder sollten iiber potenzielle Traumata und deren Folgesymptome informiert

und entsprechende Gespriachsangebote sollten bereitgestellt werden. (1 1)
Informieren Sie die Familienmitglieder aktiv (iber potenzielle Traumata und deren Folgesymptome,
wie Angstzustande, Schlafstérungen, emotionale Labilitdt oder Riickzug. Sensibilisieren Sie zudem fir
Krankheiten, welche aus unbehandelten Traumata entstehen kénnen, wie Depression oder Angstzu-
stande. Erklaren Sie, wie solche Traumata bewadltigt und behandelt werden kdnnen. Informieren Sie
Uber verfligbare professionelle Gesprachsangebote und stellen Sie diese, wenn moglich, bereit. Geben
Sie den Familien praktische Tipps und Ressourcen zur Hand.

106. Kreative Gruppenangebote, die den Austausch unter Kindern fordern, sollten angeboten wer-
den. (1)

Kreative Gruppenangebote, wie Kunst-, Musik- oder Theatergruppen sind wichtig fiir den Austausch

unter den Patient:innen. Diese Angebote schaffen einen sicheren Raum, in welchem Kinder ihre Ge-

fihle und Erlebnisse teilen kénnen.

Die Teilnahme an kreativen Gruppenaktivitaten kdnnen das Selbstbewusstsein der Patient:innen star-
ken, ihre sozialen Fahigkeiten fordern und einen positiven Einfluss auf die emotionale Krankheitsver-
arbeitung haben. Durch solche Angebote fiihlen sich Kinder unterstitzt und einbezogen. Zudem ent-
wickeln sie ein starkes Gefuihl der Zugehdorigkeit und sozialer Teilhabe (Empowerment).

107. Nach Therapieabschluss sollen Familien eine Aufklarung iiber die Spatfolgen der Behandlung
erhalten. (1 1")

Durch die proaktive Kommunikation Gber Spatfolgen kdnnen Patient:innen und Familien besser auf
die Zukunft vorbereitet werden, notige Therapien friihzeitiger eingeleitet werden und diese bei der
Bewiltigung langfristiger Herausforderungen umfanglicher unterstiitzt werden. Sie sollten daher am
Ende der Therapie in einem Gesprach detaillierte Informationen lber langfristige Auswirkungen der
Therapie, Belastungsanzeichen sowie Strategien fiir das Management eventueller Folgeerscheinungen
vermitteln. Flihren Sie die Aufklarung in einer verstandlichen und einfiihlsamen Weise durch. Geben
Sie den Betroffenen gentigend Raum, um ihre Fragen und Bedenken zu dulRern. Abschlielend geben
Sie eine Orientierung beziglich passgenauer Unterstiitzungsangebote (z. B. wohnortsnaher Beratungs-
stellen).

Ci)KRA Orientierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten in der Kinderonkologie, 08/2024 43



108. AufWunsch der Eltern und Patient:innen kann der Austausch mit anderen Betroffenen bereits
zu einem frithen Zeitpunkt gefordert werden. (1)

Fordern Sie den Austausch mit anderen Betroffenen friithzeitig, um eine Vernetzung und Unterstiitzung

zu ermoglichen. Dies hilft, um Gefiihle der Isolation zu reduzieren und bietet wertvolle emotionale und

soziale Entwicklungsmoglichkeiten. Organisieren Sie Gruppenaktivitaten oder Treffpunkte, damit Pati-

ent:innen sich mit Gleichaltrigen austauschen kdnnen, die dhnliche Erfahrungen machen.

Erleichtern Sie den Austausch unter Eltern durch Informationen zu Selbsthilfegruppen oder regelma-
Rige Treffen auf der Station.

,Zusammen sind wir stark. Zwei Miitter, zwei verschiedene Familien kénnen sich austauschen und sich
miteinander trésten und zumindest erleben, dass du nicht die Einzige bist, die eine solche Situation erlebt.
(...) Und wenn die anderen weitergehen und kdmpfen, kannst du das auch.

Also egal, was fiir schlechte Nachrichten, dieses Zusammensein, auch im Flur andere Familien zu sehen,
tut unendlich gut in einer solchen Situation.

[Mutter eines an Krebs erkrankten Kindes]

109. Wahrend des Klinikaufenthaltes sollte liber die Moglichkeit einer Teilnahme an einer Selbst-
hilfegruppe informiert, dabei aber auch auf potentielle Belastungen durch Peer-Gruppen und
die Individualitat jeder Familie hinwiesen werden. (1*)
Selbsthilfegruppen erhéhen die Selbstwirksamkeit der Eltern und bieten einen niedrigschwelligen Aus-
tausch von Erfahrungen. Die Teilnahme an Selbsthilfegruppen, ob persoénlich oder digital, ist entschei-
dend fir die Unterstlitzung von Familien, die mit der Erkrankung ihres Kindes konfrontiert sind. Diese
Gruppen starken das Gemeinschaftsgefiihl und bieten emotionale Unterstiitzung sowie praktische
Tipps. Sie gelten als ein wichtiger Unterstiitzungsbaustein, um die mit der Erkrankung verbundenen
Herausforderungen zu bewaltigen. Informieren Sie aktiv iber Selbsthilfegruppen und geben Sie Kon-
taktdaten zu relevanten Gruppen aus.

,Das gleiche gilt fiir Kinder. Wenn da ein achtjéhriges betroffenes Mddchen, ein anderes betroffenes
Mddchen kennenlernt, und dann gehen die am Ende am Sonntag Hand in Hand da raus, dann weif3 ich,
die hatten ein super Wochenende! Oder wenn es der Vater ist, der einen anderen Vater kennengelernt
hat und die sitzen abends an der Bar und trinken ein Bier. (...) Hier entstehen Freundschaften fiirs Leben.”
[Psychosozial Nachsorgende]

Weisen Sie aber auch auf die potenziellen Herausforderungen in Peer-Gruppen, besonders in sozialen
Medien, hin. Ermutigen Sie Familien, kritisch mit den dort erhaltenen Informationen umzugehen und
bei Unsicherheiten mit Ihnen Kontakt aufzunehmen.

110. Kliniken miissen Intervision, Supervision sowie Nachbereitung von Gesprachen strukturell ver-
ankern und honorieren. (1*1")
Strukturen und Zeitmanagement
° Krankenhauser sollten Strukturen schaffen, die ausreichend Zeit fur Intervision,
Supervision und die Nachbereitung von Gesprachen wahrend der Arbeitszeit vorsehen.
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Vorteile fiir das Team

. Diese Angebote helfen dem interdisziplindren Team, berufliche
Herausforderungen und Belastungen effektiv zu bewaltigen und Burnout vorzubeugen.
Bedeutung von Supervision und Intervision

. RegelmaRige Supervision und Intervision sind wichtig fiir Reflexions- und
Lernprozesse, die Ihre beruflichen Kompetenzen und Ihr Wohlbefinden starken.

° Diese Praktiken fordern eine Kultur, die Ihre professionelle Entwicklung und
mentale Gesundheit betont.
Intervision als Alternative

o Intervisionen bieten eine geeignete Unterstiitzung.

. Idealerweise werden Intervisionen von Mitgliedern des interdis-
ziplindren Teams geleitet, die fachliche Kompetenz und Erfahrung im Umgang mit belastenden
Situationen haben.
Unterstlitzung und Honorierung

° Eine feste Verankerung und angemessene Honorierung solcher
Angebote zeigen den Wert, den Ihre Klinik diesen Prozessen beimisst.

111. Kriterien fiir eine Kommunikationsschulung in BBN sollen in die Zentren-Zertifizierung (DKG)
und in die AWMF-Leitlinien aufgenommen werden. (1*)

Bedeutung und Zielsetzung

. Die Integration von Kriterien fir Kommunikationsschulungen in die Zerti-
fizierungsstandards der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) und die Leitlinien der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) ist entscheidend, um
die Qualitat der Kommunikation in kritischen medizinischen Situationen zu verbessern.

Verpflichtung zur Schulung

) Durch die Aufnahme dieser Kriterien wirde sichergestellt, dass alle zerti-
fizierten Einrichtungen verpflichtet sind, ihre Mitarbeitenden im kompetenten Umgang mit der
Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten zu schulen.

. Diese Schulungen gewahrleisten ein einheitlich hohes Niveau an Empathie, Klar-
heit und Unterstiitzung in sensiblen Gesprachen.

Offizielle Rahmenwerke

. Die Aufnahme dieser Kriterien in offizielle Rahmenwerke betont die zentrale
Bedeutung einer qualifizierten Kommunikation fir die Patientenversorgung.

. Diese Malnahmen setzen wichtige Standards fiir die Aus-
und Weiterbildung im Gesundheitswesen.

112. Nach schwierigen Gesprachen sollte es die Méglichkeit der kurzen Pause geben, bevor zur Ar-
beitsroutine zuriickgekehrt wird. (1~ 1")

Erkennen Sie an, dass die Ubermittlung oder Entgegennahme schwerwiegender Nachrichten nicht nur

flr die Patient:innen und Familien, sondern auch fiir Sie selbst eine hohe emotionale Belastung dar-

stellen kann. Eine kurze Unterbrechung bietet Ihnen die Chance, Ihre unmittelbaren emotionalen Re-

aktionen zu verarbeiten, sich zu sammeln und lhre Resilienz fiir die weiteren Aufgaben des Tages zu

starken. Schatzen und schitzen Sie Ihre eigene Gesundheit!
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MNach Gesprachsabschluss re-
flektieren Herr Dr. Haldi und
Frau Anderson im Dienstzim-
mer das Gesprach bei einer gro-
Ren Tasse Tee. Sie beide filhlen
sich angespannt und miide aber
auch erleichtert, weil sie das
Gesprach ,zusammen bhewal-
tigt” haben. Sie reflektieren kri-
tisch und wohlwollend gegen-
seitig, was ihnen gut gelungen
ist und was sie nun tun kénnen,
damit sie das Gespriach beide
nicht ,,in ihren Kleidern mit nach
Hause nehmen®. Dafiir ver-
schriftlichen sie das Gesagte,
schauen nach dem nachsten Su-
pervisionstermin, regen eine
Teamfortbildung beziglich gu-
ter Gesprachsfithrung in Pallia-
tivsituationen an und geben ih-
ren Kollegen eine kurze mindli-

che Ubergabe.

Um ihre Resilienz zu stérken,
lenken sie nun bewusst ihre
Aufmerksamkeit auf das, was
sie sich heute Gutes tun wer-
den: Frau Anderson mdchte auf
dem Heimweg einen Umweg
durch den Park nehmen, um die
Frithlingsblumen zu bewundern
und Herr Dr. Haldi freut sich auf
seine

Abend.

Gospelchorprobe  am

Im zweiten Schritt Uberlegen sie
gemeinsam, wie sie der Familie
umfénglich und begleitend zur
Seite stehen kdnnen. Neben der
Erlduterung der Arbeit des hei-
matnahen ambulanten Kinder-
palliativdienstes, mochte Herr
Dr. Haldi den Bedarf nach Seel-
sorge und die Verfiigbarkeit von
Unterstiitzung im hauslichen
Bereich durch einen ambulan-
ten Kinderhospizdienst zeitnah
abklren.

Frau Anderson will mit Felix in
den nachsten Tagen noch ein-
mal in Ruhe ohne seine Eltern
reden. Sie will ihn fragen, wie
das eigentlich mit seinem Ful-
ball ist und explorieren, ob hier
oder woanders noch ein ,heim-
licher Wunsch” schlummert. Sie

nimmt sich auch vor Felix zu fra-
gen, ob er mochte, dass seine
Freunde ihn hier besuchen

kommen.

Der psychosoziale Dienst soll
die Eltern am Nachmittag auf-
suchen. Sie werden versuchen
gemeinsam auszuloten, beiwel-
chen Angelegenheiten (z.B.
Haushaltshilfe Krank-
schreibung) jetzt Unterstitzung
von Noten ist.

oder

Die Kinderpsychologin wird in
den ndchsten Tagen héufig der
Familie ihre Unterstiitzung an-
bieten. Sie wird versuchen mit
Felix, aber auch mit den Eltern,
intensiv Gber Abschied neh-
men, Sterben, Tod und die
Angste diesbeziiglich ins Ge-
sprach zu kommen. Da die Mut-
ter schon auf das ,unvorstell-
bare Leben ohne Felix” zu spre-
chen kam, wird die Kinderpsy-
chologin auf unterschiedliche
Unterstitzungsmoglichkeiten
(z.B. durch Trauergruppen) hin-
weisen.

3.3.2 Erhalt sowie Starkung der psychischen Gesundheit und Resilienz

113. Angebote fiir Kriseninterventionen fiir Ubermittelnde sollen bekannt und vergegenwirtigt
sein. (T*1")

Das Wissen um und der Zugang zu Kriseninterventionsangeboten tragt zu einer Kultur der Fiirsorge

und der professionellen Unterstiitzung innerhalb der Gesundheitseinrichtungen bei, die sowohl lhnen,

als auch den betreuten Familien zugutekommt. Um Sie in Krisen zu unterstiitzen, ist eine Bewusst-

seinsschéarfung fir solche Angebote durch interne Informationsmaterialien und Kommunikationska-

nale unerldsslich.

114. Es sollten regelmaRiges individuelles Coaching von Assistenzarzt:innen und Auszubildenden
der anderen Professionen stattfinden. (1)
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Coaching férdert das Verstandnis fiir komplexe klinische Ablaufe, unterstiitzt die personliche oder pro-
fessionelle Entwicklung, hilft Unsicherheiten im beruflichen Alltag zu Gberwinden und somit hoher
Fluktuation oder Burnout vorzubeugen. RegelmaRiges Coaching von Assistenzarzt:innen und Auszubil-
denden anderer Professionen ist ein wesentlicher Bestandteil der beruflichen Entwicklung und Quali-
tatsverbesserung im Gesundheitswesen. Dies gilt es seitens der Klinikleitung fest in die Klinikstrukturen
zu integrieren. Durch professionelle Coaching-Aktivitdten erhalten angehende Fachkrafte die Moglich-
keit, ihre Fahigkeiten und Kenntnisse unter Anleitung zu erweitern und zu vertiefen. Dies umfasst nicht
nur fachspezifisches Wissen, sondern insbesondere auch Kompetenzen in den Bereichen Kommunika-
tion, Teamarbeit und Patient:innenbetreuung.

115. Selbstreflexion fiir die Durchfiihrung schwieriger Gesprache sowie gesundes Nidhe-Distanz-
Verhiltnis zum eigenen Beruf zu besitzen, ist wichtig. (1" 1*)

Selbstreflexion und ein gesundes Nahe-Distanz-Verhéltnis zum eigenen Beruf sind entscheidend fir
effektive und gesunde Durchfiihrung schwieriger Gesprache sowie langfristige Berufsausiibung. Es
hilft, um sich empathisch in die Betreuung einzubringen, ohne die eigene psychische Gesundheit zu
gefahrden, und schiitzt vor emotionaler Erschdpfung und Burnout. Durch Selbstreflexion kénnen Sie
Ihre emotionalen Reaktionen, Vorurteile und Kommunikationsmuster erkennen. Dies ist essentiell fir
den Umgang mit den Bediirfnissen und Emotionen lhrer Gesprachspartner:innen und erméglicht es
Ihnen, aus Erfahrungen zu lernen und lhre Gesprachsfiihrung zu verbessern.

116. Vor Durchfiihrung eigener Gesprache sollten Assistenzarzt:innen und Auszubildende der an-

deren Professionen Aufklarungsgesprachen beiwohnen. (1" 1")
Die Teilnahme an Aufklarungsgesprachen als Zuhorer:innen bildet eine wichtige Grundlage fir die Ent-
wicklung einer individuellen professionellen und patient:innenorientierten Gesprachsfiihrung. Durch
die Beobachtung, wie erfahrene Kolleg:innen Informationen vermitteln, auf emotionale Reaktionen
eingehen und schwierige Fragen beantworten, kénnen Sie effektive Gesprachstechniken sowie empa-
thische Kommunikationsweisen erlernen. Diese Art des Lernens ermdoglicht Ihnen, wertvolle Einblicke
in die Komplexitat und Sensibilitat der Kommunikation mit Patient:innen und deren Familien zu gewin-
nen.

,Ich habe oder durfte von mehreren der alten Hasen lernen. Da habe ich schon gemerkt, wie unterschied-
lich die Herangehensweise ist. Diese Gesprdche verlaufen nie gleich! Es ist fiir jede Familie, den/die Pati-
ent:in und mich immer irgendwie anders.

[medizinisch Versorgende:r]

117. Nach den Gespréachen sollte im Team kurz gegenseitig Feedback gegeben werden. (1)

Ein kurzes Debriefing im Team begiinstigt die Qualitat Ihrer Kommunikation und Ihre Zusammenarbeit.
So kdénnen Sie lhre Eindriicke, Erfahrungen und mogliche Verbesserungsvorschlage in einem konstruk-
tiven Rahmen teilen. Auch kénnen alle Beteiligten durch die offene Diskussion voneinander lernen und
ihre Kompetenzen gezielt weiterentwickeln. Solche Feedbackgesprache férdern nicht nur die Reflexion
individueller Beitrage, sondern auch das Verstandnis fir die Dynamik innerhalb des Teams. Sie tragen
somit zu einer effektiveren und empathischeren Patient:innenkommunikation bei. Versuchen Sie, die
Debriefings als Team fest in Ihren Versorgungsalltag einzuplanen.
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118. Nach ausreichendem Abstand zum Erstgesprach und nach Therapieabschluss sollten exemp-
larisch anonymisierte Fragebogen oder kleine Interviews Versorgende unterstiitzen, um ein
authentisches Feedback der Eltern beziiglich der Diagnoselibermittlung zu erhalten. (&)

Nach einem angemessenen Zeitabstand zum Erstgesprach und nochmals nach Abschluss der Therapie

kénnen Sie die Eltern bitten, Ihnen ein individuelles Feedback beziiglich der BBN-Ubermittlung zu ge-

ben. Sie konnen diese Erkenntnisse systematisch, also durch anonymisierte Fragebogen, oder stich-
probenartig, z. B. in Form von Kurzinterviews, einholen. Um umféngliche Einblicke in die individuelle

Erfahrungswelt der Eltern zu gewinnen eigenen sich folgende Fragen (Abbildung 17).

T';j%t Leitfragen zum BBN-Feedback

,Wie haben Sie die Qualitit, das Ubermittlungsumfeld und die libermittelnden Professionen

erlebt?“

»,Was hat lhnen gutgetan?"

,Was haben Sie als schwierig oder stérend empfunden?“

,Was hatten Sie sich in der jeweiligen Situation gewiinscht?“

Abbildung 17: Leitfragen zum Einholen von BBN-Feedback

Diese Informationen bieten lhnen eine wertvolle Grundlage fir die Detektion von Schwachstellen und
der Weiterentwicklung der Kommunikationspraktiken auf lhrer Station. Die Riickmeldungen aus der
Perspektive der Betroffenen kdnnen bei der Feinjustierung lhrer Praktiken helfen.

119. Kommunikationsschulungen zum Umgang mit Tod und Sterben sollten angeboten werden.
(T1)

Interdisziplindre Schulungen zum Umgang mit Tod und Sterben sind essentiell, da sie die Begleitung
sterbender Patient:innen und ihrer Familien maRgeblich verbessern. Versorgende kénnen durch Schu-
lungen ein tiefes Verstandnis fiir die emotionalen und psychologischen Aspekte des Sterbeprozesses
sowie effektive Kommunikationsfahigkeiten erlangen. Zudem werden diese in lhrer professionellen
Kompetenz und emotionalen Resilienz gestarkt. Die systematische Implementierung solcher Schulun-
gen tragt zu einer Kultur der Empathie und Fiirsorge bei, die fir eine qualitativ hochwertige Versorgung
am Lebensende unerlasslich ist. Seitens des Krankenhauses gilt es, ihnen als Versorgende, die Teil-
nahme an solchen Schulungen finanziell wie zeitlich zu ermdglichen.

120. Kommunikationsschulungen im Bereich Breaking Bad News sollten forciert werden. (1")
121. Schulungen zum Aufbau von umfassenden Unterstiitzungskompetenzen sollten angeboten
werden. (1")

Schulungen im Bereich der Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten sind entscheidend, um Sie bei
dieser anspruchsvollen Aufgabe zu unterstitzen. Die Verfiligbarkeit solcher Weiterbildungen tragt dazu
bei, die Qualitat der Patient:innenversorgung zu verbessern, das Vertrauensverhaltnis zwischen lhnen,
den Patient:innen und deren Familien zu starken und letztendlich lIhre psychische Belastung zu redu-
zieren.

-C‘)KRA Orientierungskompass zur Ubermittlung schwerwiegender Nachrichten in der Kinderonkologie, 08/2024 48



Gezielte Schulungen helfen, die erforderlichen Fahigkeiten und Techniken zu erlernen, die fiir eine
sensible, empathische und effektive BBN-Kommunikation erforderlich sind. Diese sollten sich an das
interdisziplindre Team richten und sowohl theoretische Wissensvermittlung als auch praktische Ubun-
gen, wie Rollenspiele oder Simulationen, umfassen. Eine Kombination aus praxisnahem Lernen und
reflektierendem Feedback unterstiitzt die Entwicklung einer kompetenten, empathischen und pati-
ent:innenzentrierten Gesprachsfiihrung. Angebote, die Rollenspiele mit professionellen Schauspie-
ler:innen und Simulationsiibungen mit Feedback-Schleifen kombinieren, sind besonders effektiv, um
die Kommunikationsfahigkeiten und das empathische Verstandnis zu verbessern. Erganzt werden kon-
nen diese durch Simulationsiibungen, in denen Sie in die Rolle von Patient:innen oder Angehérigen
schliipfen, um die Perspektive der Betroffenen besser zu verstehen. Die anschlieBenden Feedback-
Schleifen, in denen Sie die Erfahrungen und Lernpunkte gemeinsam reflektieren, férdern eine tiefe
Auseinandersetzung mit dem eigenen Kommunikationsverhalten und erméglichen eine kontinuierli-
che Verbesserung.

Weitere Weiterbildungsangebote sollten darauf abzielen, Sie in die Lage zu versetzen, emotional be-
lastende Situationen sowohl fiir Patient:innen und deren Familien als auch fiir sich selbst besser zu
managen, indem Sie lernen, empathisch zu reagieren und gleichzeitig Ihre eigene psychische Resilienz
zu starken. Der gezielte Aufbau von Kommunikationsfahigkeiten ermoglicht es lhnen, schwierige Ge-
sprache mit Sensibilitat und Klarheit zu fiihren, wahrend gleichzeitig eine Atmosphdare des Vertrauens
und der Sicherheit geschaffen wird. Durch die Integration dieser Schliisselkompetenzen in die berufli-
che Praxis kdnnen Sie eine patient:innenzentrierte Betreuung gewahrleisten. Solche Schulungen for-
dern neben der fachlichen Kompetenz auch lhr Wohlbefinden, indem Sie Werkzeuge an die Hand be-
kommen, um mit den emotionalen Herausforderungen |hres Berufsalltags konstruktiv umzugehen.

122. Fiir das interdisziplinare Team sollten Workshops angeboten werden, wo Familien von ihrem
BBN-Gesprach berichten und Fragen beantworten. (<)

Vortrage oder Workshops, bei denen Familien von ihrer personlichen Erfahrung mit dem Diagnoseauf-
klarungsgesprach berichten, konnen fir das interdisziplindre Team als Reflexionsschleife ihrer Tatigkeit
bedeutsam sein. Sie bieten die Chance, wertvolle und authentische Einblicke in die Erfahrungs- und
Bedirfniswelt der Betroffenen zu erlangen und Optimierungsbedarfe zu identifizieren. Mittelfristig
setzt so ein interaktiver und offener Austausch Impulse, um die Qualitit der Ubermittlung schwerwie-
gender Nachrichten zu erhéhen und die patient:innen- und familienzentrierte Versorgungskultur in
Ihrer Einrichtung zu starken.
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Glossar

Aktives Zuhoren ist eine zwischenmenschliche Kommunikationsmethode, um die/den Gespréachspartner:in bes-
ser zu verstehen und kennenzulernen. Dabei wird der/dem Sprechenden sowohl verbal als auch nonverbal auf-
merksam zugehort. Die zuh6rende Person nimmt seinem/ihrem Gegenuber eine offene, respektvolle, nicht
wertende und einfiihlsame Haltung ein.

Breaking Bad News (BBN) ist der englische Begriff fiir das Ubermitteln schwerwiegender Nachrichten. Hiermit
sind jene Gesprache gemeint, welche auf drastische, negative Art und Weise die Sicht der Patient:innen auf ihre
Zukunft verandern (z. B. eine Krebsdiagnose, ein Fortschreiten der Krankheit, ein Auftreten eines Rezidivs oder
auch ein Therapieversagen).

BBN-Ubermittelnde sind jene Personen, die die schwerwiegende Nachricht ibermitteln. In der Kinderonkologie
sind dies hiufig die behandelnden Arzt:innen, welche von anderen Professionen (z. B. Pflegenden, Ethiker:in-
nen, Psycholog:innen oder Seelsorgenden) unterstitzt werden.

BBN-Empfangende sind jene Personen, deren eigene Sicht auf die Zukunft durch den Gesprachsinhalt drastisch
verdandert wird. In der Kinderonkologie sind dies die padiatrischen Patient:innen und deren Familien.

Befragung ist eine schriftliche, systematische Informations- und Datengewinnungsmethode (quantitative For-
schungsmethode).

Empowerment ist eine mutmachende Praxis. In der Kinderonkologie kann diese den Familien Ressourcen auf-
zeigen, mit deren Hilfe sie die Selbstbestimmung und autonome Lebensregie zurlickgewinnen kénnen sowie die
krankheitsbedingt verdanderte Lebenssituation eigenbestimmt neugestalten kénnen.

Eine Fokusgruppendiskussion ist ein geleitetes Gesprach, welches darauf abzielt, die Meinungen, Erfahrungen
und Impulse der Teilnehmenden zu einem bestimmten Thema zu gewinnen (qualitative Forschungsmethode).

Ein Interview ist ein mit einem Leitfaden strukturiertes Gesprach, in welchem einer oder mehreren Personen
Fragen zu einem Thema gestellt werden, um deren individuelle Meinungen, Erfahrungen oder Impulse zu erfas-
sen (qualitative Forschungsmethode).

Ein Interdisziplindres Team wird durch Personen unterschiedlicher Berufsbilder gebildet. In der Kinderonkolo-
gie bilden in der Regel Arzt:innen, Pflegekrafte, Psycholog:innen, Sozialarbeitende sowie Therapeut:innen die-
ses Team.

Partizipative Aktionsforschung ist eine Forschungsmethode, welche auf einer aktiven Beteiligung der Studien-
teilnehmenden (z. B. Praktiker:innen und Forschende) fuRt.

Partizipatives Gruppendelphi ist eine innovative, diskursive Methode, in welcher ein Einvernehmen (Konsens)
erlangt werden muss. Sie dient der Erhebung von multiperspektivischem Wissen und arbeitet mit hohen Beteili-
gungsgraden der Studienteilnehmenden (Partizipative Forschungsmethode).

Resilienz ist die Fahigkeit, sich erfolgreich an schwierige oder herausfordernde Lebenssituationen anzupassen,
Widrigkeiten zu iberwinden und daraus gestarkt oder unversehrt hervorzugehen. Diese psychische Wider-
standsfahigkeit umfasst sowohl die Bewaltigung von Krisensituationen als auch die langfristige Anpassungsfa-
higkeit an sich verandernde Umstdande und Stressoren.

Taxiprinzip ist ein zielgerichtetes fragendes Vorgehen, was das Ziel verfolgt die Familie in ihrem Wissensstand
und Erwartung dort abzuholen, wo sie sich gerade zum Zeitpunkt des Gespraches befindet.

Trialog ist ein Gesprach mit drei unterschiedlichen Gesprachsparteien. In der Kinderonkologie rund um das BBN
kommunizieren Professionelle der interdisziplindren Teams (d.h. Arzt:innen, Pflegekrafte, Psychosozialer
Dienst) mit den Patient:innen (Kinder oder Jugendliche) sowie deren Erziehungsberechtigten trialogisch.

WWSZ-Technik im Gesprach beinhaltet vier Schritte: Warten, Wiederholen, Spiegeln und Zusammenfassen

Zirkuldre Fragen, auch triadische Fragen genannt, sind eine bestimmte Technik der Kommunikation, die einen
Perspektivwechsel ermoglichen. Das Ziel der zirkuldren Fragen besteht darin, sich in die Gefiihls- und Gedan-
kenwelt einer anderen Person hineinzuversetzen.
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Stichwortverzeichnis

D
P

Debriefing - 47, 48

Dolmetschende - Siehe Dolmetscher:in

Dolmetschenden - Siehe Dolmetscher:in

Prognose - 4, 8, 12

Dolmetscher:in - 7

R

F Raum -9, 10, 11, 23, 24, 26, 31, 43
Rolle - 25

Familienanamnese - 6

Formulierungshilfen - 15, 16, 19 S

G Selbsthilfegruppen - 41, 43, 44
Sitzarrangement - 26

Geschwisterkinder - 6, 10, 11, 40, 42 Sorgerecht - 6

Sozialanamnese - 6
Spatfolgen - 43
SPIKES - 12

Gesprachsmodelle - 12
Gesprachsraum - Siehe Raum

T

Informationsmaterial - 11, 33
Taxiprinzip - 30, 50

Tod - 17, 32,42,48
K Trauma - 42,43
Trialog - 1, 50

KISS Prinzip - 27

w

N
WWSZ-Technik - 31, 50

NURSE Modell - 27
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Anhang

Checkliste Vorbereitung
Tarschild ,Bitte nicht stéren”
Gesprachsleitfaden (im Kitteltaschenformat)

Checkliste Nachbereitung Familien

vk wnNd e

Hinweise zu Gesprachen mit Dolmetschenden (mehrsprachig)
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Organisation des Termins

Familienspezifisches Wissen

Inhalt & Struktur

Checkliste —

Gespréchsvorbereitu ng verantwortlich erledigt
Termin am: um:
Termin ist abgesprochen mit
O Arzt:in: [ psychosozialer Dienst:
] Pflegepersonal: O
Eltern sind Gber Termin und folgendes informiert
[ Teilnahme des Kindes [ Inhalt [] Zeitlicher Umfang
L1 Notizen & Fragen [ Vertrauensperson

Kinderbetreuung organisiert durch
L] Eltern [ Klinik
Professioneller Dolmetscher benotigt ja [nein

Organisiert durch:

Sozial-/Familienanamnese wurde erhoben
[J Ressourcenerhebung:

Familiensystem ist bekannt

Sorgerecht liegt bei: [1 Mutter [ Vater [

Religidse/spirituelle und kulturelle Hintergriinde der Familie:

Wissensstand der Familie ist bekannt:

Interprofessionelle Vorbereitung
[ Inhalt

[ Rollenverteilung

Fahrplan ist klar
[J Prognose
1 Therapieoptionen und -erfahrungen

[ Ausstehende Befunde

Vorbereitung des Raumes

] Getranke [J Taschentiicher [ Papier und Stifte

1 Monitor 1 Mal- und Spielutensilien [J ausreichend Stiihle
Diagnosespezifische Unterlagen

[J Altersgerechte Infomaterialien O Aufkldrungsbégen

[ Anschauungsmaterial [ Unterstitzungshilfen fir Eltern




GESPRACHSLEITFADEN
des OKRA-KOMPASSES

fir schwerwiegende Gesprache
in der Kinderonkologie







Hintergrund und Nutzungsempfehlungen

Dieser Gespriéichsleitfaden im Kitteltaschenformat
ist Teil des OKRA-Kompass. Er ist fir Berufsein-
steiger:innen sowie erfahrene Mitarbeitende des
interdisziplinéren Teams gedacht. Der Leitfaden
soll Sie kurz vor dem Gespréch unterstiitzen, ihr
Wissen aufzufrischen, um sich auf das individuel-
le Gespréch mit der Familie einzustimmen oder
fir mégliche Herausforderungen sensibilisieren.
Querverweise zum OKRA-Kompass, in Blau und
mit einem — gekennzeichnet, erleichtern das
Auffinden praxiserprobter Gespréchsbausteine,
Modelle oder Checklisten. Der Leitfaden ergénzt
den OKRA-Kompass als kompaktes und flexibles
Instrument.

Der OKRA-Kompass ist eine umfassende Orientie-
rungshilfe fir wichtige Gespréche in der Kinder-
onkologie. Er bietet detaillierte Informationen zur
Vorbereitung, Durchfihrung und Nachbereitung
schwerwiegender Nachrichten, welche in Form von
Thesen verschriftlicht sind. Ergénzt wird dies durch
praxiserprobte Fallbeispiele, Links zu weiterfihren-
der Literatur sowie Checklisten fir die individuelle
Vorbereitung und Nachbereitung des Gespréchs.



. 1. Gespréchsvorbereitung

Checkliste 1 zur gemeinsamen systematischen Vor-

bereitung nutzen

— Anhang: Checkliste Vorbereitung

— Kapitel 1 BBN-Vorbereitung in der
Kinderonkologie

- Familienspezifisches Wissen einholen (z.B. Kul-
tur, Sprache, Familienkonstellation, Sorgerecht
oder Krankheitsverstandnis)

- Zusammensetzung der Gespréichsteilnehmen-
den kléren (z.B. Eltern, Patient:in, Dolmetscher:in
und Mitglieder des interdiziplinéren Teams)

- Termin organisieren (z.B. Zeitpunkt, Raumverfiig-
barkeit, Betreuung der/s Patientin/Patienten
und/oder Geschwisterkinder)

- Gespréchsraum und Materialien vorbereiten

- Gespréchsinhalte, -ziel und -struktur und Rollen
gemeinsam im Vorbereitungsteam absprechen

— Kapitel 2 BBN-Umsetzung in der
Kinderonkologie




Diagnoseeréffnung

2. Ungestérien Gespréchsrahmen erméglichen
- Telefon abgeben und Kolleg:innen informieren
- Ggf. Tirschild ,Bitte nicht stéren’ anbringen

- Betreuung fir Patient:in sicherstellen
— Abbildung 10: altersspezifische Empfehlun-
gen zur Gesprdchszeit mit Kindern

- interprofessionelle Rollenverteilung fir das Ge-
sprdch abkléren

' 3. Gespréich ersffnen

in Raum begleiten und willkommen heif3en

- flexibles Sitzarrangement mit Blickkontakt und
ausreichend Néhe sowie Abstand erméglichen

- dalle Anwesenden inkl. ihrer Rolle vorstellen

0 4. Gespréchsziel und gegenseitige

Erwartungen formulieren

+ kurz und knapp nach dem KISS Prinzip einleiten
— Abbildung 11
»lch méchte jetzt mit lhnen iber die Diagnose
sprechen.”
- aktuelle Bedarfe der Familie erfragen
~Was ist lhnen fir unser Gespréch heute wichtig?”

- verfiigbaren Zeitrahmen fir das heutige Gespréch
kommunizieren



Diagnoseeréffnung

D

5. Diagnose eréffnen

- kurze Vorwarnung geben

- knapp, laienverstéindlich sowie wahrheitsgetreu
aufkléren

— Abbildung 11

- Fachbegriffe beschreiben und Wortalternativen
anbieten

1 [PIALUIS EL1

- nach angemessener Zeitspanne und Redepause
(nach circa 6 Sekunden) empathisch ins Gespréch
zuriickfhren

Q 6. Bedeutung und Tragweite der Diagnose erkléren
- fir Patient:in (z.B. Therapieaufenthalt, Schule)
- fir Eltern (z.B. Krankmeldung)

- fir Geschwisterkinder (z.B. Besuchsregelung)

1 [PIALULS[E I




Diagnoseeréffnung

@ 7. Wissen und Erwartungen erfragen

- Taxiprinzip nutzen
— Glossar
- emotionale Ausnahmesituation anerkennen

und Emotionen willkommen heif3en
— Abbildung 12: NURSE Modell

+Wie geht es Dir/lhnen jetzt2”

- eruieren, wie was angekommen ist
,Kénnen Sie mir mit lhren Worten erkléren, was
Sie bisher verstanden haben2”

- Pausen erméglichen
»Ich kann mir vorstellen, dass Dir gerade vieles
durch den Kopf geht. Méchtest Du eine Pause
machen?”

- zu Fragen ermutigen
- unklare Entstehungsursachen ansprechen

- Ubergang ins weitere Gespréch ankindigen
~Mé&chten Sie, dass ich jetzt etwas zur Therapie
erzéhle?”

. 8. Fahrplan skizzieren

- Therapiemdglichkeiten und -empfehlungen
Behandlungszeitrédume sowie -ort erkléren




Diagnoseeréffnung

9. .Unterstiitzungssignal” aussenden

- valide Informationsquellen benennen

- passgenaue Broschiren/Flyer aushéndigen
- Unterstitzungsangebote erkléren

- konkrete Empfehlungen zur Ressourcenaktivierung
geben (z.B. Unterstiitzer im sozialen Umfeld suchen)

STIG

WENISE D

10. Diagnoseersffnungsgespréch abschlieBBen

- Familie fir Folgen des Schocks durch Diagnose
sensibilisieren (z.B. Gedéchtnislicken)

- zu Fragen /tagebuch ermutigen

- Ansprechpersonen nennen
(Flyer/Visitenkarte mit Kontaktméglichkeit)

- Gespréchsinhalte zusammenfassen

(miindlich/schriftlich)

- Folgegespréch gemeinsam terminieren

ST
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sieche Nr. 15
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Therapieaufklédrung

‘ 12. Therapiegespréich eréffnen

- Interdisziplinaritét beibehalten

- verfigbaren Zeitrahmen fir das heutige Gespréch
kommunizieren

- Taxiprinzip nutzen und aktuellen Informations-
stand Eltern/Patient:in erfragen (s. 7.)
+Wie geht es lhnen heute?”

- Fragen aktiv aufgreifen (z.B. aus dem Fragen-
tagebuch)
+~Welche Fragen sind in der Zwischenzeit auf-
gekommen?g”




Therapieaufkldrung

t

13. Therapieoptionen detailliert beschreiben

- laienversténdlich, altersentsprechend und struk-
turiert erldutern
— Abbildung 13: Grundregeln fir Gespréche
mit Kindern
- Behandlungsabléufe skizzieren

- Anschauungsmaterialien nutzen (z.B. Apps)

- Studieneinwilligung und Aufklérungsbégen an-
gemessen und schrittweise erkléren
—» WWSZ Technik (Glossar)

- durch zirkulére Fragen gemeinsame Entschei-
dungsfindung erméglichen

— Glossar

- Bedenkzeit fir Entscheidung und Einholen
einer Zweitmeinung ermdglichen

1 [PIALU[SIE ]2



Therapieaufklédrung

k' 14. Gespréich abschlieflen

- Unterstitzungsangebote explizit benennen

- ggf. begleitende palliative Angebote als Ressource
aufzeigen

- ressourcenaktivierende Empfehlungen aussprechen
(z.B. seelsorgerischer Beistand)

- Familigre / soziale Unterstitzung eruieren
»~Mit wem kénnen Sie lhre Bedenken und Fragen
weiter besprechen? Vielleicht gibt es jemanden
der lhnen jetzt zuhéren kann.”

- zu offenen Fragen ermutigen
,Gibt es im Augenblick noch etwas, was wir jetzt
besprechen sollten?”

- Gesprachsinhalte zusammenfassen und
Perspektiven aufzeigen
»In den néchsten Tagen wird sich die Psychologin
bei lhnen/Dir melden.”

- ,Wir sind fiir Sie da” Signal aussenden




Gespréachsnachbereitung

' 15. Gespréchsnachbereitung

- Checkliste 2 zur gemeinsamen systematischen
Nachbereitung nutzen
— Anhang: Checkliste Nachbereitung
— Kapitel 3 BBN-Nachbereitung in der
Kinderonkologie

- Aspekte zur Unterstitzung fiir die Patient:innen
und Familien systematisch erfassen und Hilfe aktiv
anbieten

- sich gegenseitig konstruktives Feedback zur Ge-
sprdchsumsetzung im Team geben



Notizen




EXPERT:INNEN IN EIGENER SACHE

- Elterninitiative krebskranker Kinder Koblenz e. V. (EIKKK), Koblenz
- Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e.V. (HKSH-BV), Bonn
- Selbsthilfegruppe fiir Erwachsene nach einer Krebserkrankung im

Kindes-/Jugendalter (KRANICH), Springe & Osnabriick

- Sonnenstrahle.V. Dresden (Forderkreis fir krebskranke Kinder

und Jugendliche), Dresden

MEDIZINISCH VERSORGENDE & FACHGESELLSCHAFTEN

- Klinik fir Pédiatrische Hématologie und Onkologie, Gemeinschafts-

klinikum Mittelrhein, Koblenz

- Kinderonkologie und -hématologie, Klinik und Poliklinik fir Kinder-

und Jugendmedizin, Universitétsklinikum K&In (A8R), K&In

- Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der Gesellschaft fir Padi-

atrische Onkologie und Hématologie (PSAPOH), Wien

+ Fachgesellschaft fiir Pédiatrische Onkologie und Hématologie

(GPOH), Berlin

- Zentrum fir Kinder-, Jugend- und Frauenmedizin, Pédiatrie 5,

Klinikum Stuttgart (Olgahospital), Stuttgart

- Kinderklinik und Kinderpoliklinik im Dr. von Haunerschen Kinder-

spital, Minchen

- Padiatrische Hamatologie/Onkologie, Klinik und Poliklinik fir

Kinder- und Jugendmedizin, Universitétsklinikum Carl Gustav
Carus, Dresden

PSYCHOSOZIAL UNTERSTUTZENDE

- Elternhaus (Férderverein krebskranke Kinder e.V.), K&ln
- Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V. (KG-NRW), Diisseldorf
- Koordinationsstelle psychosoziale Nachsorge Jugend & Zukunft

(KONA), Miinchen

- Kinderaugenkrebsst.iftung (KAKS), Bonn
WISSENSCHAFTLER:INNEN

- Institut fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Uni-

versitdtsklinikum Disseldorf, Disseldorf

- Institut fir Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin, Universi-

t&tsmedizin der Johannes Gutenberg-Universitét Mainz, Mainz
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Checkliste - Nachbereitung

verantwortlich

erledigt

Gesprachsinhalte dokumentiert

Nachbesprechung im Team wurde vereinbart.

Datum: Uhrzeit:

Nachbesprechung ist erfolgt []

Behandlungsfahrplan fir die Familie erstellt und besprochen

Besonderheiten?

Datum: Uhrzeit: durch:

L1 Eltern informieren das Kind Giber die Diagnose
[ Hilfestellungen zur Aufkldrung des Kindes wurden angeboten
1 Teammitglied ist bei Aufkldrung anwesend
[J Teammitglied steht kurz nach Aufklarung zur Verfligung

1 Behandelnde kliren Patient:in auf
L1 Hilfestellungen zur Aufklarung der Geschwister angeboten

[ Schriftliche Hilfestellungen ausgehindigt

Der psychosoziale Dienst ist informiert um die Familie zu kontaktieren.

Familie wurde ermutigt bei Fragen auf das Team aktiv zuzukommen.

Ansprechperson(en) fir die Familie:

Familie wurde Uber potenzielle Traumata informiert.

Familie wurde psychologische Begleitung angeboten.

Familie wurde ermutigt, Vertrauensperson(en) im sozialen Umfeld zu

kontaktieren.

Weiterfiihrende Informationsmaterialien wurden ausgehandigt:
[ Visitenkarte psychosozialer Dienst [ Selbsthilfegruppen
[ Broschiiren zu besprochenen Themen [ Flyer externe Anlaufstellen

[ Kreative Gruppenangebote

[ Hinweis auf Stationsaushang




Besprechung

-

Bitte nicht storen!




Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Versorgende in der Kinderonkologie

Eine effektive Kommunikation mit einem Dolmetscher braucht Zeit und besondere Kompetenzen.

Vs

N

Setzen Sie nur professionelle medizinische Kinder dirfen nicht als medizinische
Dolmetscher ein. Dolmetscher fungieren!

ie gewahrleisten eine vollstandige und korrekte Vom Einsatz von zweisprachigem Personal oder
Kommunikation und sichern die

Versorgungsqualitat.

)

abgeraten.

\_

Familienmitgliedern fir diese Dienste wird dringend

VORBEREITUNG

Priifen Sie

- Verflgbarkeit eines professionellen Dolmetschers (ggf. seritse Telefon- oder webbasierte Anbiete
- Anforderungen (Namen, Sprache, Dialekt, Geschlecht, etc.)

- Interessenkonflikte zwischen Dolmetscher und Familie iberpriifen

Dolmetschende:n

- Uber die bevorstehende Sitzung informieren (Inhalt, Fachbegriffe, klinischen Verfahren)

r)

- Zeit geben, sich Begriffe oder Konzepte zu notieren und bitten diese in eigenen Worten zu erklaren

- bitten alles Gesagte freundlich und detailgenau zu Gbersetzen (keine vereinfachten
Zusammenfassungen) und beim Ubersetzen den jeweiligen kulturellen Kontext zu erldutern

- Uber mogliche emotionale und mentale Auswirkungen des Gesprachs auf Kind und Familie informieren

Informieren Sie die Familie Gber
- die Unterstiitzung durch einen Dolmetscher und holen Sie deren Einverstandnis dazu ein
- Art und Weise der Ubersetzung und den gedachten Ablauf des Gesprichs

O]
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Blickkontakt mit dem Kind und den Familienmitgliedern Sitzarrangement bei BBN-

/{

}_\

aufnehmen (kulturspezifisches Blickverhalten beachten) Gesprichen mit Dolmetschenden
Sprechen Sie

- das Kind und die Eltern direkt an 'b((\ 8®(g e

- innormalem Ton und Tempo ~ ’éhoé
- inkurzen, vollstandigen Satzen ohne Fremdwaorter _g? ﬁ" ™
- nur1-2 Satze < F:SD =
Bitten Sie die Familie, ebenfalls auf diese Weise zu sprechen % QT .SD
Lassen Sie den Dolmetscher % .’bQ
- jeden Punkt Ubersetzen 9@8 9\_\\' ¥

- zu Ende zu sprechen

k!aueu‘s's' https.//www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0923753419382456)

/

Achten Sie auf
- kulturelle Unterschiede, Kérpersprache oder Empfindlichkeiten

- die Genauigkeit und Vollstandigkeit der Verdolmetschung
- das Verstandnis aller Informationen (Familie bitten zusammenzufassen, was verstanden wurde)
- das Stellen von Fragen, wenn Sie weitere Informationen bendétigen

NACHBEREITUNG

Nachbesprechung mit dem Dolmetschenden
- um kulturelle Feinheiten besser zu interpretieren und alle Aspekte der Sitzung besprechen

- Moglichkeit, die Fortsetzung der Sitzung jederzeit vor, wahrend oder nach der Sitzung abzulehnen
(Dolmetschende kdnnen stellvertretendes Trauma oder Leid erfahren)

Dokumentieren Sie in der Patientenakte

- die Anwesenheit des medizinischen Dolmetschers

- Einzelheiten Gber die gedolmetschte Sitzung festhalten




Hinweise fiir Dolmetschende in der Kinderonkologie

Eine effektive Kommunikation mit einem Dolmetscher braucht Zeit und besondere Kompetenzen.

Kinder dirfen nicht als medizinische Dolmetscher fungieren!

Vom Einsatz von zweisprachigem Personal oder Familienmitgliedern fir diese Dienste
wird dringend abgeraten.

Bei der Ubermittlung von schwerwiegenden Nachrichten dolmetschen

Schwerwiegende Nachrichten sind jene Informationen, die sich nachhaltig negativ auf die Empfanger
(z. B. padiatrische Patient:innen und deren Familien) und deren Zukunft auswirken. In der
Kinderonkologie inkludiert dies Erstdiagnose-, Rezidiv- oder Therapiezielanderungsgesprache sein.
Diese Nachrichten sind oft existenzbedrohend und/oder kénnen zu dauerhaften Verlusten
funktioneller, kognitiver und emotionaler Fahigkeiten flihren. Solche Nachrichten werden im
Englischen als Breaking Bad News (BBN) bezeichnet.

VORBEREITUNG AUF DAS GESPRACH

Halten Sie Hilfsmittel wie Notizblock, Schreibzeug, Wérterbuch bereit.

Weisen Sie aktiv auf mogliche Interessenskonflikte oder Befangenheiten hin.

Kindigen Sie an, dass Sie zu lange Redebeitrage zum Dolmetschen unterbrechen miissen.
Kindigen Sie an, dass Unklarheiten durch Nachfragen geklart und ebenfalls Gbersetzt werden.

WAHREND DES GESPRACHS

NACH DEM GESPRACH

Wah.le-n.Sle die eigene Sltzpo.smon s.c.>, dass das Sitzarrangement bei BBN-
medizinische Personal und die Familie Gesprachen mit Dolmetschenden
Blickkontakt haben. 8
Dolmetschen Sie in der 1. Person (Ich-Form). Q’fbm @(‘ O
Dolmetschen Sie Redebeitrage jeweils ~ ?) O/3
-t

vollstandig (auch Zwischenbemerkungen). a(? 6" o)
Unterbrechen Sie zu lange Redebeitrage zum -g > 2

— m =
Dolmetschen. ] D

) mo
Dolmetschen Sie sorgfaltig ebenfalls [ 3 le
Unverstandnis oder Riickfragen oder (0;, Q }.

, N =)

unpassend, schambesetzte oder unlogisch q
erscheinende Aussagen. k{Que#e https://www. snen(eduerr‘mm/50enre/arr:c"e/uwﬁ%ﬁ753419382456)

Denken Sie daran, dass Sie keine Gesprachsinhalte an Dritte weitegeben dirfen.

Informieren Sie im Anschluss das medizinische Team ggf. Giber Besonderheiten des Gesprachs
(Unangemessenheit oder persénliche Animositaten usw.).

Kommunizieren Sie, wie es lhnen im Gesprach ergangen ist. Sollten Sie das Gefiihl einer
Retraumatisierung haben, so kommunizieren Sie dies offen, damit Ihnen Unterstiitzung
angeboten werden kann.



Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien

Bei dem Gesprach mit den Behandelnden wird eine Dolmetschende oder ein Dolmetschender

dabei sein.

Die Dolmetschende oder der Dolmetschende wird:

- So hinter Ihnen sitzen, dass er oder sie mit Ihnen Blickkontakt halten kann und mit
den Behandelnden
- Die Redebeitrage jeweils vollstandig (auch Zwischenbemerkungen) lbersetzen

Wir bitten Sie als Familie:

- sprechen Sie die Behandelnden direkt an

- sprechen Sie in normalem Ton und Tempo

- sprechen Sie nur 1-2 Satze

- lassen Sie den Dolmetscher jeden Punkt libersetzen

- lassen Sie den Dolmetscher zu Ende zu sprechen

- fragen Sie nach, bis Sie das Gesagte verstanden haben

- fragen Sie nach Pausen, wenn das Gesprach zu schnell wird

-

Kinder dirfen nicht als medizinische Dolmetscher fungieren!

Vom Einsatz von zweisprachigem Personal oder Familienmitgliedern flr diese
Dienste wird dringend abgeraten.

\




Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien
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Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien

Conversations with interpreters: Tips for families

An interpreter will be present during the conversation with the person providing treatment
(e.g. medical doctor).

The interpreter will do following:
- Sit behind you so that he or she can maintain eye contact with you and the person

treating you.

- Translate the speeches in full (including interjections).

We kindly ask you as a family:

- Address the treating/speaking person directly

- Speakin a normal tone and tempo

- Speak only 1-2 sentences and let the interpreter translate
- Have the interpreter translate each point

- Allow the interpreter to finish speaking

- Ask questions until you have understood what was said

- Ask for pauses if the conversation becomes too fast

-

Children should not act as medical interpreters!

The use of bilingual staff or family members for these services is strongly
discouraged.

\




Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien

Entretiens avec les interpretes: Conseils aux familles

Un(e) interprete sera présent(e) lors de I'entretien avec les soignants.

L'interprete:

- sera assis derriére vous de maniére a pouvoir communiquer avec vous et avec les soignants.
- sera assis de maniére a avoir un contact visuel avec vous et les soignants.

- traduirera intégralement les interventions (y compris les remarques intermédiaires).

Nous vous demandons en tant que famille:

adressez vous directement aux soignants

- parlez sur un ton et a un rythme normaux

- ne prononcez que 1 ou 2 phrases

- faites traduire chaque point par l'interpréete

- laissez l'interpréte finir de parler

- posez des questions jusqu'a ce que vous ayez compris ce qui a été dit

- demandez des pauses si la conversation devient trop rapide

-

Les enfants ne doivent pas servir comme interprétes médicaux !

Il est fortement déconseillé de faire appel au personnel bilingue ou aux
membres de la famille pour les services comme interprétes medicaux.

\




Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien

Conversaciones con térpretes o traductor : nsejos paras
familias

Un traductor estara presente durante la conversacion con la persona que recibe el tratamiento
y el professional.

El traductor o traductora:

- Tiene que colocarse en una Position que pueda mantener contacto visual con la
persona que recibe el tratamiento y el profesional.

- Traducira la conversacion en su totalidad (incluidas las observaciones e incidentes).
Les pedimos como familia:

- Dirigirse directamente a la persona en tratamiento.
- Que el traductor hable en un tono y ritmo normal.
- Que hable sélo de 1 a 2 frases.

- Dejar que traduzca cada frase.

- Dejar que el traductor termine de hablar.

- Preguntar si ha comprendido bien lo explicado.

- Hacer un momento de pausas si la conversacion va muy rapido.

-

Los nifios no deben ejercer como traductor médicos.

Se recomienda encarecidamente no pedir traducir a personal que habla el
idioma del paciente, tampoco dejar traducir a miembros de la familia.

\




Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien

Terciimanlarla Yapilan Goriismeler: Aileler Igin Ipuglari

Saglik calisanlari ile goriisme esnasinda bir terciiman hazir bulunacaktir.

Terciiman su sekilde dahil olacaktir:

- Tercliman, sizinle ve tedavi eden kisiyle goz temasi kurabilecek sekilde arkanizda oturacaktir.

- Konusmalar, arasozler dahil olmak lizere, tam olarak terclime edilecektir.
Aile olarak sizden sunlari rica ediyoruz:

- Tedavi eden kisiye dogrudan hitap edin

- Normal bir tonda ve tempoda konusun

- Sadece 1-2 climle uzunlugunda konusun

- Terclimanin her sdyleneni terciime etmesini saglayin
- Terclimanin konusmasini bitirmesine izin verin

- Size ne soylendigini tam anlayana kadar sorular sorun

- Konusma cok hizli hale gelirse ara vermeyi isteyin

4 )

Cocuklar tibbi terciiman olarak gérev yapmamalidir!

Bu hizmetler icin iki dil bilen personel veya aile tyelerinin kullaniimasi kesinlikle
onerilmemektedir.

\




Gesprache mit Dolmetschenden: Hinweise fiir Familien

Po3moB#u 3 nepeknagayamu: BKa3iBKu ana poavH

Mig yac po3moBU 3 nikapem byae NPUCYTHI nepeKknaaau.

Mepeknagay byae:
- cuaiTM nosaay Bac TaK, wob BiH mir NiATPMMYBaTH 30pOBMIA KOHTAKT 3 Bamu Ta
Nikapewm;

- nepek/safaTi NPOMOBM MOBHICTIO (BK/OYAKOUYM 3ayBAXKEHHSA Ta Peniku).

Mwu npocmmo Bac Ak poaunHy:

3BepTanTeca 6esnocepeHbo A0 NiKaps;

- TOBOPIiTb Y HOPMaNbHOMY TOHI Ta Temni;

- TOBOPMUTMU TiINbKK 1-2 peyeHHs;

- [aBanTe MOX/IMBICTb NepeKknaaady nepeKknacT KOXKeH NyHKT;

- [03BONIANTE NepeKknagayvesi LOroBOPUTHU A0 KiHUA;

- 33paBaiTe NUTaHHA A0TW, OKM He 3pO3yMieTe, Wo 6yN0 CKa3aHo;

- I'IpOCin npo nay3un, AKWO PpO3MOBa CTa€ 3aHaATO WBNAOKOLO.

-

[iTam He A,03BO/1IEHO BUCTYNATU B PONi MegUYHUX NnepeKknagavis!

BuKopucTaHHA ABOMOBHOIO NepcoHany abo YneHis cim'i ans uyx nocayr
KaTeropnyHo He peKOMeHAYETbCA.

\
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